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I. LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD EN LOS PROCEDIMIENTOS
JUDICIALES. DE LA OSCURIDAD AL PROTAGONISMO

NATALIA PEREZ FERNANDEZ
Asesora Juridica de Plena Inclusion

TorcuaTo RECOVER BALBOA
Coordinador de la Red de Juristas de Plena Inclusion

1. INTRODUCCION

Toda persona deberia gozar, en igualdad de condiciones que
los demas del derecho a una participacion efectiva en los proce-
dimientos judiciales y a ser escuchada, sin embargo, esta es una
realidad que durante muchos afos ha quedado alejada de las per-
sonas con discapacidad.

Histéricamente, han existido muchos obstaculos que impiden
a las personas con discapacidad participar de forma directa e indi-
recta en los procedimientos judiciales, entre ellas las restricciones
al ejercicio de la capacidad juridica, las dificultades de accesibi-
lidad en la administracion de justicia, la falta de informacién en
formatos accesibles, asi como la falta de formacion y los prejui-
cios negativos de los operadores juridicos sobre la participacion
de las personas con discapacidad en los procedimientos. Todo
ello ha resultado en una reiterada vulneracion de los derechos de
las personas con discapacidad y, sobre todo, en un derecho basico
que ha de ser empleado como instrumento para la aplicacion y
virtualidad del resto de los derechos, el de acceso a la justicia.

No obstante, la llegada de la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, ratificada, y, por tanto, en vigor
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en Espaina desde marzo de 2008, ha significado un antes y un des-
pués. El reconocimiento de la obligacion de los Estados de asegu-
rar que las personas con discapacidad tengan acceso a la justicia
en igualdad de condiciones que las demas, incluso mediante ajus-
tes de procedimiento, para facilitar el desempefio de las funciones
efectivas de las personas con discapacidad como participantes di-
rectos e indirectos en todos los procedimientos judiciales, se ha
traducido en reformas de los ordenamientos juridicos internos de
los Estados Parte.

Para adaptar su legislacion al articulo 12 de la Convencion, en
el afio 2021 Espana aprobo6 la Ley 8/2021, de 2 de junio, por la
que se reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las
personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridi-
ca. Esta reforma implica el traspaso de un sistema de sustitucion
de toma de decisiones por otro basado en el respeto a la voluntad
y las preferencias de la persona quien, como regla general, sera
la encargada de tomar sus propias decisiones. Asi, se elimina la
incapacidad juridica y se establece el apoyo para la toma de de-
cisiones. A su vez, se incorpora un nuevo articulo en el ambito
procesal civil sobre ajustes para personas con discapacidad con
el objetivo de garantizar las adaptaciones y los ajustes necesarios
para garantizar su participacion en condiciones de igualdad que
el resto de las personas.

En el presente trabajo intentaremos abordar esta cuestion, a partir
del reconocimiento de la participacion en los procedimientos judi-
ciales, como un derecho para realizar un recorrido historico en la
normativa espafiola con relacion a la participacion de las personas
con discapacidad en los procedimientos judiciales en el ambito civil.

II. EL DERECHO A LA PARTICIPACION EN LOS PROCEDIMIENTOS
JUDICIALES

El derecho a la participacion en los procedimientos judicia-
les se encuentra reconocido como parte intrinseca del derecho de
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acceso a la justicia en el ordenamiento juridico internacional. La
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
reconoce en su articulo 13 sobre Acceso a la Justicia:

1. Los Estados Partes asegurardn que las personas con disca-
pacidad tengan acceso a la justicia en igualdad de condiciones
con las demas, incluso mediante ajustes de procedimiento y ade-
cuados a la edad, para facilitar el desemperio de las funcio-
nes efectivas de esas personas como participantes directos e
indirectos, incluida la declaracion como testigos, en todos los
procedimientos judiciales, con inclusion de la etapa de investi-
gacion y otras etapas preliminares.

2. A fin de asegurar que las personas con discapacidad tengan
acceso efectivo a la justicia, los Estados Partes promoveran la
capacitacion adecuada de los que trabajan en la administracion
de justicia, incluido el personal policial y penitenciario.’

El Informe de la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones
Unidas para los Derechos Humanos de 27 de diciembre de 2017
sobre el Derecho de acceso a la justicia en virtud del articulo 132
establece que la Convencion no solo aclara lo que significa el
acceso a la justicia para las personas con discapacidad, sino que
también, defiende una participacion equitativa y efectiva en todas
las etapas y en todas las funciones del sistema de justicia, como
elemento basico del derecho de acceso a la justicia.

De acuerdo con este informe ‘[1]a Convencion [...] es el primer
instrumento internacional de derechos humanos que reconoce un
derecho explicito de acceso a la justicia. Pide que se eliminen los
obstaculos y las barreras que enfrentan las personas con discapa-
cidad para tener acceso a la justicia en igualdad de condiciones

' Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Organizacion
de las Naciones Unidas, 13 de diciembre de 2006.

2 Derecho de acceso a la justicia en virtud del articulo 13 de la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad. Informe de la Oficina del Alto Co-
misionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos. Consejo de Derechos
Humanos, 37° periodo de sesiones, 2018.
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con las demas e innova con respecto a normas anteriores estable-
cidas en el marco del derecho internacional de los derechos hu-
manos. [...] no solo aclara lo que significa el acceso a la justicia
para las personas con discapacidad, sino que defiende también
una participacion equitativa y efectiva en todas las etapas y
en todas las funciones del sistema de justicia, como elemen-
to basico del derecho de acceso a la justicia. De ese modo, la
Convencion amplia este derecho mas alla de las nociones de
juicio imparcial y de recurso efectivo.’’

Este informe también establece la definicién de participacion
directa e indirecta, definiendo la participacion directa como los
casos en que las personas con discapacidad actian como deman-
dante o como demandado, esto es, como partes oficiales en el
procedimiento, y a la participacion indirecta como otras funcio-
nes que intervienen en la administracion de justicia, como la de
testigo, experto cualificado, jurado, juez o abogado.

Sin embargo, no debemos leer al articulo 13 de la Conven-
cion como un derecho aislado. Son numerosos los obstaculos que
impiden a las personas con discapacidad participar de forma di-
recta e indirecta en los procedimientos judiciales, entre ellas, por
ejemplo, las restricciones al ejercicio de la capacidad juridica, las
dificultades de accesibilidad en la administracion de justicia, la
falta de informacion en formatos accesibles.

Por ello debemos leer al articulo 13 juntamente con el articu-
lo 5 sobre la igualdad y la no discriminacién, a fin de asegurar
que las personas con discapacidad tengan acceso a la justicia en
igualdad de condiciones con las demas. A su vez, debemos tener
especial consideracion sobre la accesibilidad, que comprende me-
dios diversos de comunicacion y de acceso a la informacion (arts.
9y2l).

En relacion con el articulo 12, el acceso a la justicia que pro-
clama el articulo 13, y el igual reconocimiento ante la ley estan

3 Ibidem. Parrafo 5.
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intimamente ligados, en cuanto que el apoyo para tomar deci-
siones se considera un medio para ejercer el derecho de acceso
a la justicia®. La privacion de la capacidad juridica y el sistema
de sustitucion para la toma de decisiones puede resultar en la ex-
clusion de las personas con discapacidad de los procedimientos
judiciales e impedir su participacion, teniendo que estar represen-
tadas por otra persona. El Comité de los derechos de las personas
con discapacidad ha expresado que el ejercicio de la capacidad
juridica esté estrechamente relacionado con el derecho de acceso
a la justicia, ya que muchas veces este tltimo no puede ejercerse
sin ella.’

La Convencidn también reconoce en su articulo 13 a los ajus-
tes de procedimiento como herramienta para la participacion de
las personas con discapacidad en los procedimientos judiciales.
Estos se encuentran definidos por la Relatora Especial sobre los
derechos de las personas con discapacidad en los Principios y di-
rectrices internacionales sobre el acceso a la justicia para las per-
sonas con discapacidad como:

Todas las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas
en el contexto del acceso a la justicia, cuando se requieran en
un caso determinado, para garantizar la participacion de las
personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las
demas.

A diferencia de los ajustes razonables, los ajustes de procedi-
miento no estan limitados por el concepto de «carga despropor-
cionada o indebida»®

El ya citado informe de la Oficina del Alto Comisionado sobre los
Derechos Humanos sobre el derecho de acceso a la justicia establece
que los ajustes de procedimiento son un medio para hacer valer efec-

4 Observacion General num. 1, parr. 38, CRPD/C/11/4.

5 Ibidem.

¢ Principios y directrices internacionales sobre el acceso a la justicia para las
personas con discapacidad. Organizacion de las Naciones Unidas, 2020.
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tivamente el derecho a un juicio imparcial y el derecho a participar
en la administracion de justicia, y son un elemento intrinseco del
derecho de acceso a la justicia.

Asimismo, establece que los Estados partes tienen la obliga-
cion de proporcionar ajustes de procedimiento y adecuados a la
edad para facilitar el desempeno de las personas con discapaci-
dad como participantes directos e indirectos en todos los procedi-
mientos judiciales.

El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad en su Observacion general nim. 6 sobre la igualdad y la
no discriminacion’ establece que, a fin de garantizar el acceso
efectivo a la participacion de justicia, los procesos deben permitir
la participacion y ser transparentes. Entre las medidas que lo per-
miten menciona como ejemplos de ajustes de procedimiento a la
transmision de informacion de manera comprensible y accesible,
el reconocimiento de distintas formas de comunicacion y adapta-
cion a su uso, accesibilidad fisica en todas las etapas del proceso
o el apoyo financiero en el caso de la asistencia letrada.

En el &mbito nacional, en primer lugar, debemos mencionar la
Constitucion Espafiola como norma fundamental. En la Consti-
tucion podemos encontrar al articulo 14 el cual establece que los
espafioles son iguales ante la ley, sin que pueda prevalecer dis-
criminacion alguna por razén de cualquier condicion o circuns-
tancia personal. Sin embargo, debemos entender este derecho en
relacion con otros derechos, como el derecho a la tutela judicial
efectiva reconocida en el articulo 24 de la Constitucion.?

El articulo 24 de la Constitucion establece que:

1. Todas las personas tienen derecho a obtener la tutela efec-
tiva de los jueces y tribunales en el ejercicio de sus derechos e
intereses legitimos, sin que, en ningun caso, pueda producirse
indefension.

7 Observacion General nim. 6, parr. 52. CRPD/C/GC/6
8 Acceso a la justicia: ajustes de procedimiento para personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo. Plena Inclusion Espafia. Madrid, diciembre 2018.
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2. Asimismo, todos tienen derecho al Juez ordinario predetermi-
nado por la ley, a la defensa y a la asistencia de letrado, a ser
informados de la acusacion formulada contra ellos, a un proce-
so publico sin dilaciones indebidas y con todas las garantias, a
utilizar los medios de prueba pertinentes para su defensa, a no
declarar contra si mismos, a no confesarse culpables y a la pre-
suncion de inocencia.

La ley regulara los casos en que, por razon de parentesco o de
secreto profesional, no se estara obligado a declarar sobre he-
chos presuntamente delictivos.

Tal como lo establece el propio articulo, “fodas las personas
tienen derecho a obtener la tutela efectiva de los jueces y tribuna-
les”, lo que incluye a las personas con discapacidad, por lo tanto,
se debe evitar cualquier obstaculo que dificulte el acceso a la jus-
ticia, incluidos los obstaculos a la participacion de las personas
con discapacidad en los procedimientos judiciales.

De acuerdo con la sentencia del Tribunal Constitucional del 22
de mayo de 2006:

Segun una consolidada doctrina constitucional el derecho a la
tutela judicial efectiva sin indefension que se reconoce en el ar-
ticulo 24.1 de la Constitucion Espariola garantiza el derecho a
acceder al proceso en condiciones de poder ser oido y ejercer la
defensa de los derechos e intereses legitimos.’

Esta sentencia viene a reafirmar la doctrina del Tribunal Cons-
titucional en relacion con la importancia de que se garantice que
las partes sean oidas en el proceso para evitar una situacion de
indefension. La imposibilidad de poder participar en el procedi-
miento judicial, de hacer valer sus derechos e intereses coloca a
la persona en una situacion de indefension que vulnera el derecho
fundamental de la tutela judicial efectiva.

También en el ambito de la Constitucion no debemos olvidar

% Sala Primera. Sentencia 161/2006, de 22 de mayo de 2006 (BOE nam. 148, de
21 de junio de 2006).
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el articulo 49 que establece el deber de los poderes publicos de
prestar la atencion especializada que requieran las personas con
discapacidad, amparandolos especialmente para el disfrute los
derechos reconocidos en la Constitucion.

Por otra parte, el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de
noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley
General de derechos de las personas con discapacidad y su inclu-
sion social reconoce a la justicia como ambito de aplicacion en
materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y acce-
sibilidad universal. En este sentido, en su articulo 7 sobre derecho
a la igualdad establece que las administraciones publicas protege-
ran de forma especialmente intensa los derechos de las personas
con discapacidad en materia de la tutela judicial efectiva.

En el caso de la Ley de Enjuiciamiento Civil, como se vera
mas adelante, su articulo 7 bis sobre ajustes para personas con
discapacidad establece que en los procesos en los que participen
personas con discapacidad, se realizaran las adaptaciones y los
ajustes que sean necesarios para garantizar su participacion en
condiciones de igualdad. Estos ajustes pueden ser solicitados por
cualquiera de las partes, incluso por el juez y en todas las fases y
actuaciones procesales en las que resulte necesario.

III. LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN
LOS PROCEDIMIENTOS JUDICIALES A LO LARGO DE LOS ANOS EN
ESPANA

1. Ley de Enjuiciamiento Civil
La Ley 1/2000, de Enjuiciamiento Civil (en adelante LEC) re-

gula las normas procesales civiles que deben ser aplicadas por
los jueces y tribunales'’. Esta norma, ademas, es de caracter su-

10" Articulo 1 sobre el principio de legalidad procesal.
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pletorio respecto al resto de normas procesales'!. Esta ley entro
en vigor en el afio 2000 y tiene una gran importancia en el or-
denamiento juridico espaiol, sin embargo, ha sufrido numerosas
modificaciones durante sus 23 afios de vigencia.

En su redaccion original, la LEC establecia en su articulo 7 so-
bre la comparecencia en juicio y representacion, que solo podran
comparecer en juicio los que estén en el pleno ejercicio de sus de-
rechos civiles. En el caso de las personas que no se hallen en ple-
no ejercicio de sus derechos civiles debian comparecer mediante
la representacion o con la asistencia, autorizacion, habilitacion o
el defensor exigido por la ley. Esta disposicion excluia a aquellas
personas que se encontraban incapacitadas judicialmente, como
fue el caso de las personas con discapacidad intelectual durante
muchos afios, estableciendo que en su lugar debia comparecer la
persona que ejercia su representacion.

También en su redaccion original, la LEC contaba en su libro
IV, Titulo I, con un capitulo especifico de los procesos sobre la ca-
pacidad de las personas. En estos procedimientos, se permitia que
el presunto incapaz o la persona cuya declaracion de prodigalidad
se solicite pueden comparecer en el proceso con su propia defen-
sa y representacion. Por su parte, a la hora de establecer las cues-
tiones especificas para las pruebas y audiencias preceptivas en los
procesos de incapacitacion se establecia que el tribunal debia oir
a los parientes mas proximos del presunto incapaz y “examinar”
por si mismo a la persona presunta incapaz.

En el caso en que se hubiera solicitado en la demanda de incapa-
citacion el nombramiento de la persona que hubiese de asistir o re-
presentar al incapaz, el tribunal debia oir a los parientes mas proxi-
mos o a la persona presunta incapaz, “si tuviera suficiente juicio”.

Como podemos observar la LEC establecia, como forma
prioritaria para la prueba en un juicio sobre la capacidad de la
persona, el testimonio de los parientes mas proximos de la mis-

" Articulo 4 sobre el caracter supletorio de la Ley de Enjuiciamiento Civil.
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ma, no dando prioridad a que la propia persona expresase su
voluntad, deseos o preferencia con relacion a lo que se iba a
decidir. El articulo hace referencia a “examinar” a la persona,
donde, por ejemplo, se realizaban evaluaciones sobre si la per-
sona tenia conocimiento de como manejar el dinero o cudl era
el valor de un producto en el mercado, pero en ningiin momento
insta al tribunal a llevar a cabo una entrevista con el presunto
incapaz donde se tome en cuenta la voluntad de este. Se estable-
ce asi una relacion completamente asimétrica, de superioridad,
donde el juez “examina” a la persona con discapacidad, no ha-
bla con ella, no la entrevista.

De igual manera lo vemos en el caso de decidir sobre quien
o0 quienes iban a asistir o representar a la persona y velar por él,
donde queda supeditada la participacion de la propia persona al
supuesto claramente subjetivo de que “tuviera suficiente juicio”.

Al hablar sobre la posibilidad de la reintegracion de la capaci-
dad y modificacion del alcance de la incapacitacion, se establecia
que, si se hubiera privado al incapacitado de la capacidad para
comparecer en juicio, la persona debia obtener expresa autoriza-
cion judicial para actuar en el proceso por si mismo, quedando
supeditada la participacion de la persona a la voluntad del juez.
En consecuencia, quien debia participar en el procedimiento era
la persona que ejercia las facultades de representacion, privando
a la persona con discapacidad de poder participar en un procedi-
miento judicial que versaba sobre sus propios derechos persona-
les y sobre la posibilidad de recuperar estos.

En ningun momento la ley, en su redaccion original, hacia
mencion de la necesidad de realizar ajustes de procedimiento en
los casos en los que intervienen personas con discapacidad.

2. Ley de Jurisdiccion Voluntaria

La Ley 15/2015, de Jurisdiccion Voluntaria (en adelante LJV)
contiene las normas comunes para la tramitacion de los expedien-
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tes de esta naturaleza regulados por las leyes, cuyo conocimiento
se atribuye al Juez o al Secretario judicial. Supone una intencion
de desjudicializacion de los conflictos, al atribuir la competencia
para resolver buena parte de las materias reguladas a secretarios
judiciales, notarios y registradores, segtiin el acuerdo tratado. Fue
publicada el dia 3 de julio del afio 2015, entrando en vigor 20 dias
después.'?

En la redaccion original del capitulo II de la LJV se establecian
las normas comunes a los procedimientos de jurisdiccion volunta-
ria. En este apartado se reconocia que, una vez admitida la solicitud
por el Secretario judicial, se debera citar a las partes interesadas
avisandoles de que deberan acudir a la comparecencia con los me-
dios de prueba que quieran aportar. Sin embargo, no se hace refe-
rencia alguna de que en los casos de las personas con discapacidad
se deban realizar ajustes de procedimiento (como realizar la precisa
adaptacion de la citacion en formato de lectura facil) para poder
garantizar la participacion de la persona.

Sin embargo, también en su redaccion original, en el articulo
que regula la celebracion de la comparecencia la norma establece:

[...]2.“ El Juez o el Secretario judicial, segun quien presida la
comparecencia, oird al solicitante, a los demds citados y a las
personas que la ley disponga, y podrd acordar, de oficio o a
instancia del solicitante o del Ministerio Fiscal en su caso, la
audiencia de aquéllos cuyos derechos o intereses pudieran ver-
se afectados por la resolucion del expediente. Se garantizard, a
través de los medios y apoyos necesarios, la intervencion de las
personas con discapacidad en términos que les sean accesibles
y comprensibles.

12 Es importante recalcar que la LJV es aprobada y entra en vigor luego de la en-
trada en vigor en el afio 2008 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de Naciones Unidas, debidamente firmada y ratificada por Espafia, por
lo que todas las normas deben interpretarse de conformidad con ésta de acuerdo con el
articulo 10.2 de la Constitucion Espafiola.
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3.%Si se plantearan cuestiones procesales, incluidas las relativas
a la competencia, que puedan impedir la valida prosecucion del
expediente, el Juez o el Secretario judicial, oidos los compare-
cientes, las resolvera oralmente en el propio acto.

4.“ Cuando el expediente afecte a los intereses de un menor o
persona con capacidad modificada judicialmente, se practica-
ran también en el mismo acto o, si no fuere posible, en los diez
dias siguientes, las diligencias relativas a dichos intereses que se
acuerden de oficio o a instancia del Ministerio Fiscal.

El Juez o el Secretario judicial podrdn acordar que la audien-
cia del menor o persona con capacidad modificada judicial-
mente se practique en acto separado, sin interferencias de otras
personas, pudiendo asistir el Ministerio Fiscal. En todo caso se
garantizard que puedan ser oidos en condiciones idoneas, en
términos que les sean accesibles, comprensibles y adaptados
a su edad, madurez y circunstancias, recabando el auxilio de
especialistas cuando ello fuera necesario.

Del resultado de la exploracion se extendera acta detallada y,
siempre que sea posible, serda grabada en soporte audiovisual. Si
ello tuviera lugar después de la comparecencia, se dara traslado
del acta correspondiente a los interesados para que puedan efec-
tuar alegaciones en el plazo de cinco dias.

En este articulo, no solo se establece que el Juez o el Secretario
judicial deben oir a la persona interesada, sino que se determi-
na la obligacion de garantizar, a través de los medios y apoyos
necesarios, la intervencion de las personas con discapacidad en
términos que les sean accesibles y comprensibles, incluso reca-
bando el auxilio de personas especialistas cuando fuera necesario,
reconociendo la importancia de la participacion de las personas
con discapacidad y el deber de realizar ajustes de procedimiento
para garantizar una participacion efectiva.

Por su parte, en relacion con la tramitacion, resolucion y recur-
so de los expedientes sobre tutela, curatela o guarda de hecho, la
redaccion original de la LJV establecia que en la comparecencia
que debe llevarse a cabo se debia oir al promotor del expediente,
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a la persona cuya designacion se proponga si fuera distinta al pro-
motor, a aquel cuya tutela o curatela se pretenda constituir si fuera
mayor de 12 afos, a los parientes mas proximos, al Ministerio
Fiscal y a quien se considere oportuno.

De esta forma, se establecia la posibilidad de que la persona
con discapacidad sobre la que se esté valorando la constitucion
de una curatela o tutela, pueda participar en el procedimiento. Sin
embargo, se establecia que el Juez y el Ministerio Fiscal actuaran
de oficio en interés de la persona con discapacidad modificada
judicialmente, adoptando y proponiendo las medidas, diligencias,
informes periciales y pruebas que estimen oportunas, sin hacer
en ningun momento mencién a que se deba respetar la voluntad,
deseos o preferencias de la persona con discapacidad, limitando
su participacion en el procedimiento.

Por lo tanto, podemos observar que, a diferencia de la LEC, la
LJV es una ley que incorpora preceptos reconocidos en la Con-
vencion, como los ajustes de procedimiento (aunque no deno-
minandolo especificamente de esa manera), permitiendo que la
persona pueda tener una participacion mas efectiva en el proce-
dimiento, sin embargo, no se establece que se debe priorizar los
deseos y preferencias de la propia persona con discapacidad.

IV. LA REFORMA DE LA LEY Y EL NUEVO PARADIGMA

Desde el afio 1945 se han aprobado una serie de Tratados In-
ternacionales de Derechos Humanos, asi como otros instrumen-
tos que han conferido una base juridica a los derechos humanos.
Sin embargo, no es hasta el afio 2006 que se pudo contar con un
instrumento vinculante de proteccion especifica para las personas
con discapacidad.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad se adopta con el fundamento de promover y proteger
los derechos humanos de todas las personas con discapacidad,
incluidas aquellas que necesitan un apoyo mas intenso, debido a
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que, pese a los diversos instrumentos internacionales de derechos
humanos, las personas con discapacidad siguen encontrando ba-
rreras para participar en igualdad de condiciones con las demas
en la vida social y se siguen vulnerando sus derechos humanos en
todas las partes del mundo.

A partir de este instrumento se ha comenzado a identificar a
las personas con discapacidad como un colectivo que sufre situa-
ciones de discriminacion sistémica en el disfrute de sus derechos,
y se ha hecho hincapié, por un lado, en la singularidad de sus
derechos ante determinadas situaciones, pero por otro, en la nece-
sidad de que el Estado adopte medidas de proteccion especiales
a los fines de garantizar el ejercicio de derechos universales por
parte de dichas personas.'® Esto ha llevado a los Estados Parte a
avanzar en sus legislaciones internas hacia una perspectiva de la
discapacidad basada en los derechos humanos.

En el caso de Espafia, en el afio 2011 se aprobd la Ley 26/2011,
de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencion Inter-
nacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
Esta ley establece una serie de modificaciones legislativas del or-
denamiento juridico espafol con el objetivo de adaptar éste a la
Convencion. Sin embargo, a pesar de las sucesivas reformas le-
gislativas que se promulgaron a partir de esta Ley, Espafia seguia
contando con un sistema de sustitucion de toma de decisiones en
el caso de las personas con discapacidad, contrario a la Conven-
cion',

13 El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en
la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
Palacios, A. Coleccion CERMI n° 36. Madrid, 2008.

14 Curiosamente el legislador evidencia que era necesario afrontar esa sustancial
reforma en derecho civil, y por ello, esta disposicion legal incluida una Disposicion
adicional séptima sobre Adaptacion normativa relativa al ejercicio de la capacidad ju-
ridica por las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones, con el siguiente
compromiso, que luego fue incumplido: “El Gobierno, en el plazo de un ario a partir de
la entrada en vigor de esta Ley, remitira a las Cortes Generales un proyecto de ley de
adaptacion normativa del ordenamiento juridico para dar cumplimiento al articulo 12
de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
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En consecuencia, en el afio 2021 se aprueba la Ley 8/2021,
de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y proce-
sal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio
de su capacidad juridica, llevando a cabo un cambio del modelo
sustitutivo por otro basado en el respeto a la voluntad y las prefe-
rencias de la persona con discapacidad quien, como regla general,
serd la encargada de tomar sus propias decisiones.

Tal como establece su Preambulo, la reforma pretende dar un
paso decisivo en la adecuacion del ordenamiento juridico espafiol
a la Convencion, especificamente en relacion a su articulo 12, el
cual establece que las personas con discapacidad tienen capaci-
dad juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos
los aspectos de la vida, y obliga a los Estados Partes a adoptar las
medidas pertinentes para proporcionar a las personas con disca-
pacidad acceso al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de
su capacidad juridica.

Entre los importantes cambios que introdujo la Ley 8/2021, el
cambio de paradigma se ve reflejado con la eliminacion de la figura
de la tutela en el caso de las personas con discapacidad, asi como
la patria potestad prorrogada o rehabilitada y la incorporacion de
las medidas voluntarias de apoyo que son las establecidas por la
persona con discapacidad, en las que designa quién debe prestarle
apoyo y con qué alcance.

No obstante, nos centraremos en las principales modificacio-
nes legislativas que permiten garantizar una participacion efecti-
va de las personas con discapacidad en los procedimientos judi-
ciales, cambiando la perspectiva de los procedimientos hacia un
protagonismo de la voluntad de las personas. Para ello, nos cen-
traremos en las modificaciones legislativas de la LJV y la LEC.

en lo relativo al ejercicio de la capacidad juridica por las personas con discapacidad,
en igualdad de condiciones que las demas en todos los aspectos de la vida. Dicho pro-
yecto de ley establecerd las modificaciones necesarias en el proceso judicial de deter-
minacion de apoyos para la toma libre de decisiones de las personas con discapacidad
que los precisen.”
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En primer lugar, es importante mencionar la incorporacion que
hace la reforma ala LJV y la LEC con el articulo 7 bis sobre ajus-
tes para personas con discapacidad. Este articulo representa un
gran avance en relacion con la participacion de las personas con
discapacidad al establecer que en los procesos en los que partici-
pen personas con discapacidad se realizaran las adaptaciones y
los ajustes que sean necesarios para garantizar su participacion en
condiciones de igualdad.

Para ello, establece diferentes ajustes referidos a la comunicacion,
la comprension y la interaccion con el entorno que pueden llevarse
a cabo en todas las fases y actuaciones procesales a peticion de cual-
quiera de las partes, asi como de oficio por el propio tribunal, garan-
tizando las herramientas necesarias para una participacion efectiva.

Reconoce que las personas con discapacidad tienen el sustan-
cial derecho, como implementacion efectiva del derecho de acce-
sibilidad que la Convencion proclama, a entender y ser entendi-
das, en consecuencia, todas las comunicaciones que se hagan con
personas con discapacidad deben ser comprensibles, pudiendo
utilizar herramientas como la lectura fécil, o cualquier otro que,
en definitiva, garantice que la persona pueda desempefiar su par-
ticipacion en un proceso judicial comprendiendo lo que ocurre
en este y manifestando también, de forma comprensible, su posi-
cion, sus deseos, en definitiva, ejercitando sus derechos. A su vez,
se debera facilitar a la persona con discapacidad la asistencia o
apoyos necesarios para que pueda hacerse entender.

Para la efectiva aplicacion de ese compromiso, este articulo es-
tablece que se permitira la participacion de un profesional experto
que a modo de facilitador realice tareas de adaptacion y ajuste
necesarias para que la persona con discapacidad pueda entender
y ser entendida. Si bien este articulo no define ni desarrolla la
figura del facilitador, el Real Decreto 193/2023, de 21 de marzo,
por el que se regulan las condiciones bésicas de accesibilidad y no
discriminacion de las personas con discapacidad para el acceso
y utilizacion de los bienes y servicios a disposicion del publico,
define la figura de la persona facilitadora como:
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Persona facilitadora: Persona que trabaja, segun sea necesa-
rio, con el personal del sistema de justicia y las personas con
discapacidad para asegurar una comunicacion eficaz durante
todas las fases de los procedimientos judiciales. La persona
facilitadora apoya a la persona con discapacidad para que
comprenda y tome decisiones informadas, asegurdandose de
que todo el proceso se explique adecuadamente a través de
un lenguaje comprensible y facil, y de que se proporcionen los
ajustes y el apoyo adecuados. La persona facilitadora es neu-
tral y no habla en nombre de las personas con discapacidad
ni del sistema de justicia, ni dirige o influye en las decisiones
o resultados.

La actividad de la persona facilitadora se dirige a asegurar la
participacion eficaz de la persona con discapacidad y del desa-
rrollo en cualquier tipo de procedimiento, en cualquier dmbito
jurisdiccional y en cualquier etapa del proceso (incluida las fases
de investigacion o preliminares), independientemente de su rol
dentro del mismo (persona demandante, demandada, encausada,
investigada, victima o testigo)."”

Esta figura reviste una especial importancia debido a que per-
mite sortear barreras que afectan a la participacion de las perso-
nas con discapacidad en los procedimientos judiciales. Uno de
los aspectos mas importantes en los que se plasma el impacto y
la utilidad de la facilitacion es en la ayuda para comprender que
presta de diferentes maneras a las personas que participan en el
proceso judicial, particularmente en las interacciones personales
(por ejemplo, en los distintos actos procesales, en todo tipo de
gestiones, en la asesoria letrada), asi como en la transmision de
informacion (especialmente aquella que se realiza mediante do-
cumentos que emanan del proceso judicial o policial). A su vez,
la facilitacién permite que, a través de una participacion efectiva
de la persona, se pueda conocer y respetar su voluntad, deseos y
preferencias.

5 Protocolo de actuacion. Facilitador procesal. Plena Inclusion, Madrid, 2022.
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1. Ley de Enjuiciamiento Civil

Como hemos visto antes, uno de los principales cambios que
la Ley 8/2021 realiza en la LEC es la incorporacion del articulo
7 bis sobre ajustes para personas con discapacidad. Sin embargo,
la reforma ha implicado numerosas modificaciones que explica-
remos a continuacion.

Con relacién a la comparecencia en juicio y representacion, se
ha modificado la redaccion original sobre la posibilidad de com-
parecer en juicio solo las personas que estén en el pleno ejercicio
de sus derechos civiles por el reconocimiento de que todas las
personas podran comparecer. En este caso, se hace el salvamento,
o la precision, de que las personas con medidas de apoyo para el
ejercicio de su capacidad juridica tendran que atenerse al alcance
y contenido de éstas. Esto implica que, a diferencia de la redac-
cion anterior que establecia la comparecencia mediante represen-
tacion, aunque las personas con discapacidad tengan medidas de
apoyo para el ejercicio de la capacidad juridica pueden participar
en los procedimientos judiciales con los apoyos necesarios. S6lo
en el caso de que la medida de apoyo implique facultades de re-
presentacion para actuar en juicio la persona deberd comparecer a
través de la persona que ejerza su representacion.

Por otra parte, la reforma modifica el Titulo I del Libro IV de la
LEC sobre procesos especiales, cambiando toda la regulacion esta-
blecida para los procesos de incapacitacion por el proceso de adop-
cion de medidas judiciales de apoyo a las personas con discapacidad.

En primer lugar, el articulo sobre ambito de aplicacion y com-
petencia de los procesos sobre la adopcion de medidas judiciales
de apoyo a personas con discapacidad establece que las medidas
judiciales de apoyo se adoptaran como ultima ratio, siempre que
sea pertinente el nombramiento del curador y se haya formulado
oposicion o no se haya podido resolver el expediente de jurisdic-
cioén voluntaria. Esto refleja el espiritu de la reforma en la que
en todo momento se establece como prioridad la voluntad de la
persona con discapacidad.
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En cuanto a la personacion del demandado, la ley establece
que el letrado de la Administracion de justicia llevara a cabo
las actuaciones necesarias para que la persona con discapacidad
comprenda el objeto, la finalidad y los tramites del procedimiento
de acuerdo con el articulo 7 bis, promoviendo las herramientas
necesarias para que la persona con discapacidad pueda participar
en el procedimiento de forma efectiva.

Con relacion a las pruebas, la reforma modifica la redaccion
original sobre “examinar a la persona con discapacidad” por la
obligacion del Tribunal de mantener una “entrevista con la per-
sona”. Esta modificacién implica un mayor protagonismo de la
propia persona, debido que el Tribunal ya no debe realizar un
examen sobre la capacidad de la persona, sino que establece una
relacion mas simétrica, puesto que en la entrevista se debe oir a
la persona y conocer cudles son sus deseos y preferencias con
relacion al objeto del proceso.

De la misma manera, se le otorga protagonismo a la persona
en el caso del nombramiento del curador. Antes de la reforma,
la ley establecia que se debia oir a los parientes mas cercanos o
al presunto incapaz si este tuviera suficiente juicio, sin embargo,
la reforma establece que en el caso en que el nombramiento del
curador no estuviera propuesto, se debera oir, en primer lugar, a la
persona con discapacidad, luego al resto de parientes mas proxi-
mos o a quien el Tribunal considere oportuno.

2. Ley de Jurisdiccion Voluntaria

A partir de la reforma, ademas de la incorporacion del articulo
7 bis a la LIV, se incorpora un nuevo capitulo III bis sobre el expe-
diente de provision de medidas judiciales de apoyo a las personas
con discapacidad.

Al igual que en la LEC, se elimina de la norma las cuestiones
relativas a la tutela de las personas con discapacidad, quedando
referida la tutela solamente a personas menores de edad.
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En este capitulo, se establece que la persona con discapacidad
tiene legitimacion para actuar en el procedimiento con su propia
defensa y representacion. Si no fuera previsible que proceda a
realizar por si misma tal designacion, con la solicitud se pedira
que se le nombre un defensor judicial, quien actuara por medio
de Abogado y Procurador. La redaccion de este apartado resulta
poco clara a la hora de hacer referencia a que la persona puede
actuar con su propia defensa y representacion, dando lugar a que
pueda participar en el procedimiento por si misma, sin el adecua-
do asesoramiento técnico por parte de un abogado.'®

Por otra parte, al igual que se incorpor6 en la LEC, se establece
que el letrado de la Administracion de Justicia debe realizar las
adaptaciones y ajustes necesarios para que la persona con disca-
pacidad comprenda el objeto, la finalidad y los tramites del expe-
diente que le afecta, conforme a lo establecido en el articulo 7 bis,
para poder garantizar una participacion efectiva de la persona con
discapacidad en el procedimiento.

Con relacion al procedimiento, la reforma establece que en la
comparecencia se debera realizar una entrevista entre la autori-
dad judicial y la persona con discapacidad, a la que podré infor-
mar acerca de las alternativas existentes para obtener el apoyo
que precisa, bien sea mediante su entorno social o comunitario,
o bien a través del otorgamiento de medidas de apoyo de natu-
raleza voluntaria. Como podemos observar, la reforma establece
un claro protagonismo a la persona con discapacidad en el pro-
cedimiento, otorgando especial importancia a la voluntad, de-
seos y preferencias de ésta, permitiéndole un participacion real

1o En este sentido, el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
en su Observacion general nimero 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma indepen-
diente y a ser incluido en la comunidad (CRPD/C/GC/5) expres6 que, para garantizar
un acceso equitativo y efectivo a la justicia, son esenciales los derechos sustantivos a
la asistencia letrada, al apoyo y a los ajustes de procedimiento y en funcion de la edad.
Por lo que permitir la participacién en un procedimiento judicial de la persona con
discapacidad sin asistencia letrada puede generar indefension y vulneracion al derecho
fundamental de la tutela judicial efectiva.
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y efectiva a través de los ajustes de procedimientos necesarios
en cada caso.

Esto se ve a su vez reflejado cuando la reforma establece que,
si la persona con discapacidad opta por una medida alternativa
de apoyo, o si la persona manifiesta oposicion a cualquier tipo de
apoyo se pondra fin al expediente.

Lo mismo sucede en la revision de las medidas judicialmente
acordadas, debido a que se establece la obligacion de la autoridad
judicial de mantener una entrevista con la persona con discapa-
cidad.

En la parte referida a la curatela, la redaccion original de la
LJV establecia que tanto el juez como el Ministerio Fiscal debian
actual de oficio en interés del menor y de la persona con discapa-
cidad, sin embargo, la reforma incorpora que la actuacion de ofi-
cio debe respetar la voluntad, deseos y preferencias de la persona
con discapacidad.

En lo relativo especificamente a la guarda de hecho, la reforma
incorpora un nuevo apartado para los casos en que el guardador
de hecho de una persona con discapacidad deba solicitar autori-
zacion judicial. En este caso, también se establece un claro prota-
gonismo de la persona con discapacidad, debido que la autoridad
judicial debera entrevistar por si misma a la persona con discapa-
cidad para oir su voluntad.

V. CONCLUSIONES

Como hemos podido observar, todas las personas tienen dere-
cho a participar de forma efectiva en los procedimientos judicia-
les, tanto de forma directa como indirecta, incluidas las personas
con discapacidad. Este derecho se encuentra reconocido no sélo
por el ordenamiento juridico espafiol y por la jurisprudencia, sino
también en el ambito internacional por numerosos Tratados Inter-
nacionales, entre ellos, la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.
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Sin embargo, las personas con discapacidad han visto vulne-
rado su derecho de acceso a la justicia durante mucho tiempo,
al contemplar la legislacion espafiola diferentes barreras que im-
pedian la participacion de las personas con discapacidad en los
procedimientos judiciales, como en el caso de las personas con
discapacidad sometidas al régimen de tutela.

Asi, hemos visto que la Ley de Enjuiciamiento Civil y la Ley
de Jurisdiccion Voluntaria (aunque en menor medida), contem-
plaban disposiciones que llevaban a la persona con discapacidad
a no poder tener una participacion efectiva en los procedimien-
tos judiciales, estableciendo barreras que implicaban una vulne-
racion a su derecho al acceso a la justicia. La participacion era
muy limitada, sujeta a la valoracion subjetiva de que la persona
tuviera suficiente juicio, incluso en determinadas situaciones, no
se le permitia participar a la persona con discapacidad, debiendo
hacer a través de quien ejercia su representacion. El Juez debia
examinar a la persona con discapacidad, no otorgandole un valor
prioritario a su voluntad, deseos y preferencias.

Sin embargo, como resultado de la Convencion sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad, en el afio 2021 Espafia
llevo a cabo una reforma legislativa para adaptar su legislacion al
articulo 12 de la Convencion, que introdujo un nuevo paradigma
basado en los derechos humanos, pasando del modelo sustitutivo
de toma de decisiones por otro basado en el respeto a la voluntad
y las preferencias de la persona con discapacidad.

En consecuencia, se modificaron las disposiciones normativas
que impedian la participacion de las propias personas, poniendo
el foco en el protagonismo de las personas con discapacidad y su
voluntad, deseos y preferencias en los procedimientos judiciales.

Se paso a garantizar que todas las personas estén legitimadas
para poder comparecer en los procedimientos judiciales, de exa-
minar a la persona con discapacidad a mantener una entrevista
para conocer su voluntad, asi como establecer como principal
prioridad en los procedimientos que el juez pueda oir a la persona
con discapacidad.
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A su vez, se incorpord como herramienta para la participacion
efectiva la obligacion de realizar ajustes de procedimiento en to-
dos aquellos procedimientos en los que participen personas con
discapacidad.

Todo ello, ha llevado a que las personas con discapacidad pa-
sen a tener un protagonismo en las decisiones que se adopten con
relacion a su persona. Lo contrario, implicaria una vulneracion al
derecho de acceso a la justicia y a un derecho fundamental como
el derecho a la tutela judicial efectiva, lo que llevaria como con-
secuencia a una indefension que podria generar la nulidad de los
procedimientos.

Si bien esta reforma atn se encuentra en una primera etapa de
aplicacion, todavia hace falta un desarrollo normativo que permi-
ta aplicar en la realidad las herramientas que reconoce la ley para
la participacion efectiva de las personas con discapacidad, como
en el caso de la figura del facilitador procesal.

No obstante, esta reforma ha implicado un enorme avance en el
reconocimiento de los derechos de las personas con discapacidad,
permitiéndoles pasar de la oscuridad al protagonismo en los procedi-
mientos judiciales.
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I. INTRODUCCION

Para la CIF!, el concepto de «discapacidad» se refiere a los
aspectos negativos de la interaccion entre un individuo con una
determinada «condicion de salud» y sus factores contextuales
(ambientales y personales)?.

La CIF esta basada en un modelo integral del funcionamiento,
la discapacidad y la salud.

Como sefiala Fernandez-Lopez®, consta de tres componentes
esenciales.

! Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud.
Organizacion Mundial de la Salud 2001.

2 La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en situacion de dependencia, en su disposicion adicional octava
establece que «las referencias que en los textos normativos se efectiien a minusvalidos
y a personas con minusvalia, se entenderan realizadas a personas con discapacidady.

El Preambulo establece que, a partir del dia 1 de enero de 2007, fecha de su entrada
en vigor, las disposiciones normativas elaboradas por las Administraciones publicas
deben utilizar los referidos términos.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) reconoci6 al inicio de la revision de la Cla-
sificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF-2001), que
los términos utilizados pueden, a pesar de todos los esfuerzos realizados, estigmatizar y etique-
tar, por lo que tomo la decision de abandonar totalmente el termino «minusvalia» debido a su
connotacion peyorativa y de utilizar en su lugar el de «discapacidad», como término genérico
que incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion.

> Fernandez-Lopez J.A, Fernandez-Fidalgo M, Geoffrey R., Stucki C. y Alarcos
Cieza. Funcionamiento y discapacidad: la clasificacion internacional del funcionamien-
to (CIF). Rev Esp Salud Publica 2009; 83: 775- 783
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1. INTERACCIONES ENTRE LOS COMPONENTES DE LA CIF

Condiciln de salud
(trastorno/enfermedad)

v V

Funciones y estructuras corporales Actividades Participacion
(Deficiencias) (Limitaciones) (Restricciones)

) )

Factores Factores personales
ambientales

El primero de ellos, funciones y estructuras corporales, tiene
que ver con las funciones fisioldgicas/psicoldgicas y los elemen-
tos anatomicos, y es su ausencia o alteracion lo que concebimos
como deficiencias en las funciones y las estructuras. El concepto
deficiencia es definido por la CIF como problemas en las funcio-
nes o estructuras corporales tales como una desviacion significa-
tiva o una “pérdida”.. El segundo componente, la actividad, se
refiere a la ejecucion individual de tareas y las dificultades que
tiene una persona para realizarlas son las limitaciones. El tercer
componente, la participacion, se refiere al desenvolvimiento de
las situaciones sociales y los problemas que el individuo experi-
menta en tal desenvolvimiento constituyen las restricciones.

Los tres componentes estan integrados bajo los términos fun-
cionamiento y discapacidad y dependen tanto de la condicion de
salud como de su interaccion con los factores personales y am-
bientales. Discapacidad es el término genérico que incluye défi-
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cits, limitaciones y restricciones e indica los aspectos negativos
de la interaccion entre el individuo (con una condicion de salud
dada) y sus factores contextuales (factores ambientales y persona-
les). Por el contrario, funcionamiento es el término genérico que
incluye funcion, actividad y participacion, indicando los aspectos
positivos de esa interaccion®.

La Convencion de Naciones Unidas sobre los derechos de las
personas con discapacidad (Nueva York 2006)*, retomando los
conceptos hasta aqui expuestos, concluye que “/as personas con
discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al inte-
ractuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demdas”. Por tanto, no es la deficiencia en si misma la que pro-
voca la discapacidad sino la interactuacion de ésta con diferentes
elementos que impiden la participacion efectiva en la sociedad.
De aqui se extrae una consecuencia ldgica: se puede tener una
deficiencia y sin embargo no por ello hay que ser necesariamente
una persona con discapacidad.

2. DiscaracipAD PsiQuica

Observamos como la Convencion de Naciones Unidas distin-
gue cuatro tipos de deficiencia: fisica, mental, intelectual y sen-
sorial. Cada una de ellas o en agrupacion, pueden ocasionar una
discapacidad. Insistimos en que “pueden” y no necesariamente
conllevan una discapacidad.

A la hora de definir los diferentes tipos de deficiencias apre-
ciamos que a nivel psiquico hace una diferencia entre la mental
y la intelectual. Al respecto, sefialar que el psiquismo de la per-

4+ INSTRUMENTO de Ratificacion de la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad, hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006. BOE n°
96 de 21 de abril de 2008.
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sona comprende el conjunto de funciones psiquicas (pensamien-
to, percepcidon, memoria, emocion, afectividad, psicomotricidad,
inteligencia, etc.) que constituyen la actividad mental® y que por
tanto, si cualquiera de ellas falla (deficiencia), se puede producir
una discapacidad (limitacion en las actividades y restriccion en
la participacion) de tipo psiquico. Asi, la discapacidad originada
por los trastornos mentales, incluido el trastorno del desarrollo
intelectual, es una discapacidad psiquica.

Ya hemos definido el concepto de discapacidad de acuerdo a la
CIF, debiendo ahora pasar a aclarar el concepto de trastorno men-
tal. Hay que hacer mencion a las clasificaciones internacionales
de enfermedades, DSM 5°y CIE 117.

LA DSM 5 define el trastorno mental como un sindrome ca-
racterizado por una alteracion clinicamente significativa del es-
tado cognitivo, la regulacion emocional o el comportamiento de
un individuo, que refleja una disfuncion de los procesos psico-
logicos, biologicos o del desarrollo que subyacen en su funcion
mental. Habitualmente los trastornos mentales van asociados a
un estrés significativo o una discapacidad, ya sea social, laboral
o de otras actividades importantes.

Una respuesta predecible o culturalmente aceptable ante un
estrés usual o una pérdida, tal como la muerte de un ser querido,
no constituye un trastorno mental. Un comportamiento social-
mente anomalo (ya sea politico, religioso o sexual) y los conflic-
tos existentes principalmente entre el individuo y la sociedad, no
son trastornos mentales salvo que la anomalia o el conflicto sean
el resultado.

Queremos sefialar especialmente como la DSM 5 al hablar de
discapacidad entiende que habitualmente los trastornos menta-

> Eguiluz I, Segarra R. Introduccion a la Psicopatologia. Directores: Eguiluz 1.,
Segarra R. Editorial Médica Panamericana. 3* edicion, 2103. 227-248.

¢ DSM 5 American Psychiatry Association. Manual diagnéstico y estadistico de
los trastornos mentales (DSM-5), 5* Ed. Madrid: Editorial Médica Panamericana, 2014

7 CIE 11 https://icd.who.int/es
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les van asociados a un estrés significativo o una discapacidad,
ya sea social, laboral o de otras actividades importantes. Es de-
cir, no siempre el trastorno va a acompanado de la discapacidad
pues ello depende de la situacion evolutiva en que se encuentre
el mencionado trastorno. Asi, es mas frecuente la presentacion de
la misma si el trastorno se ha descompensado, especialmente si
hablamos de los trastornos mentales graves (esquizofrenia, tras-
tornos esquizoafectivo, trastorno bipolar...)

2.1. Referencia a la discapacidad intelectual

La DSM 5, aclara que el trastorno del desarrollo intelectual
“se caracteriza por un déficit de las capacidades mentales ge-
nerales como el razonamiento, la resolucion de problemas, la
planificacion, el pensamiento abstracto,, el juicio, el aprendizaje
académico y el aprendizaje de la experiencia. Estos producen de-
ficiencias del funcionamiento adaptativo...”. En definitiva, una
afectacion de las funciones mentales en general y en especial de
la inteligencia (CI, cociente intelectual), si bien sefiala que los
niveles de gravedad no vienen determinados por el CI sino por el
funcionamiento adaptativo.

La misma clasificacion internacional recoge los “trastornos del
neurodesarrollo” entre los cuales incluye la discapacidad intelec-
tual (Trastorno del desarrollo intelectual). Es decir, es un trastorno
al que curiosamente también lo denomina en funcion de la limita-
cioén que produce (discapacidad intelectual) siendo el Gnico caso
en que ello acontece entre todas las categorias de la mencionada
clasificacion. Sin embargo, no se ha encontrado rechazo al mis-
mo a pesar que se establece la presuncion al asociar el trastorno
intelectual leve y la discapacidad al menos terminologicamente.
Todo depende del nivel de exigencias y del grado de adaptacion
de la persona al contexto en que se desenvuelva.

En igual sentido se pronuncia la Clasificacion Internacional
de Enfermedades de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
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en su undécima revision (CIE 11). El capitulo 6 lo dedica a los
Trastornos mentales, del comportamiento y del neurodesarrollo.
Uno de los trastornos del neurodesarrollo lo constituye el 7ras-
torno del desarrollo intelectual que lo define como “un grupo de
afecciones etiologicamente diversas originadas durante el perio-
do del desarrollo y caracterizadas por un funcionamiento inte-
lectual y comportamiento adaptativo significativamente inferio-
res al promedio...., Si no se dispone de pruebas estandarizadas
y normalizadas, el diagnostico de los trastornos del desarrollo
intelectual requiere una mayor confianza en el juicio clinico con
base en una evaluacion apropiada de indicadores comparables
del comportamiento”. Al igual que la DSM 5, hace referencia a
la afectacion de la inteligencia.

Tanto la DSM5 como la CIE11 establecen una gradacion (leve,
moderado, grave, profundo). Es resefiable que, por ejemplo, la
CIE 11 y en relacion a la discapacidad intelectual leve (trastorno
del desarrollo intelectual leve) sehala que generalmente las per-
sonas afectadas por un trastorno del desarrollo intelectual leve
logran vivir de manera relativamente independiente y conseguir
empleo en la edad adulta.. Es decir, una persona que presente
este tipo de trastorno no presenta necesariamente una discapaci-
dad. Todo depende del grado de desarrollo que haya alcanzado
en funcion de los apoyos a lo largo de su vida de tal modo que
si los requerimientos en el ambito en que se desenvuelva no son
especialmente elevados, puede conseguir una vida independiente
v el empleo en la edad adulta.

2.2. Referencia a la discapacidad mental

Por otro lado, lo hasta aqui sefalado es extensivo al resto de
los trastornos mentales y del comportamiento dado que en todos
ellos se produce la alteracion de alguna de las funciones psiquicas
ya sea por causa bioldgica, psicoldgica o social (enfoque biopsi-
cosocial de la persona). La existencia de un trastorno mental
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no conlleva necesariamente a una discapacidad. Trastorno
mental y discapacidad no son sinénimos. En la actualidad se
realiza un abordaje integral de la persona con trastorno mental
(psicofarmacolégico, psicoterapéutico, psicosocial, psicoeduca-
cion rehabilitador...) de modo que puede compensar su psicopa-
tologia y ser plenamente valida para los trabajos y las actividades
de la vida diaria consiguiendo su autonomia. Debe seguir un tra-
tamiento, igual que si habldsemos de una enfermedad somaética,
y puede llegar a ser operativa funcionalmente. En situaciones de
descompensacion, igual que si tratamos una enfermedad somati-
ca, la persona tendra limitadas sus capacidades, requiriendo una
baja laboral como cualquier otra patologia somatica. Obviamente,
es posible que la persona no sea operativa para todos los trabajos
(como cualquier persona): no todos somos validos para todos los
trabajos; depende de nuestra formacion, conocimientos, habilida-
des... y no por ello hablamos de una persona con discapacidad.
Curiosamente, si el origen de no habilidad para un trabajo fuese
la existencia de una trastorno , diriamos “es que es discapaz”. La
no existencia del mismo conlleva a expresar “es que no vale para
este trabajo...” Como vemos, ademas, existe la tendencia a ver la
discapacidad en negativo, es decir, lo que falta pero no lo que la
persona posee y es capaz de aportar.
En definitiva, hemos querido dejar claro dos aspectos:

a) el concepto discapacidad psiquica incluye a la discapacidad
mental e intelectual puesto que ambas se producen como consecuen-
cia de alteraciones en las funciones psiquicas del individuo y depen-
diendo de cudl esté alterada, ocasionard un tipo de trastorno u otro.

b) trastorno mental no es sinonimo de discapacidad.

3. DISCAPACIDAD PSiQUICA EN DIFERENTES JURISDICCIONES

La discapacidad psiquica tiene relevancia en los diferentes ju-
risdicciones; pormenorizar en cada una de ellas seria prolijo y ex-
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tenso excediendo del objetivo de este capitulo. Vamos a concretar
su implicacion en los dos dmbitos que con mas frecuencia tiene
contacto con la psiquiatria legal y forense: la jurisdiccion penal
y la civil.

3.1. Discapacidad psiquica en el ambito penal®

Haremos el abordaje en los diferentes momentos procesales
de la instruccion penal aunque para ello debemos aproximarnos
al concepto de discapacidad recogido en el articulo 25 del Cédigo
Penal ““a los efectos de este Codigo se entiende por discapaci-
dad aquella situacion en que se encuentra una persona con defi-
ciencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales de cardcter
permanente que, al interactuar con diversas barreras, puedan
limitar o impedir su participacion plena y efectiva en la socie-
dad, en igualdad de condiciones con las demas . Como vemos,
aporta el concepto de la Convencion. No valora la existencia o no
del trastorno mental, cuyo concepto ha quedado suficientemente
explicitado en el epigrafe anterior, sino las consecuencias de la
deficiencia lo cual se ajusta a la realidad del trastorno mental en
el sentido ya manifestado y es que el mismo no conlleva necesa-
riamente a la discapacidad.

Incluso en el concepto de trastorno mental grave (TMG) como
sefiala LILLO" refiriéndose a la posibilidad de violencia en estos

8 GUIJA J.A. Informe Psiquiatrico Forense del Trastorno Mental Grave en fase
de Instruccion Procesal. En Trastorno Mental Grave: Psiquiatria y Ley. Documentos
Cordoba 2018. Maria José Moreno, Rafael Lillo, Julio Antonio Guija, Antonio Medina
(Editores). Fundacion Espanola de Psiquiatria y Salud Mental. 2020.Pag 55-69.

E] presente epigrafe, por su relevancia y similitud, seguiremos lo indicado en la
mencionada referencia

° Articulo 25 redactado por el ntimero quince del articulo unico de la L.O. 1/2015,
de 30 de marzo, por la que se modifica la L.O. 10/1995, de 23 de noviembre, del Codigo
Penal («B.O.E.» 31 marzo).Vigencia: 1 julio 2015

0 LILLO R., Procedencia de las medidas cautelares en casos de peligrosidad.
Analisis psiquiatrico de la trascendencia de la detencion, la prision provisional y las
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casos, “si el paciente esta debidamente diagnosticado y tratado
con una satisfactoria adherencia al tratamiento, no tiene por qué
ser mas violento que un individuo mentalmente sano y por tanto,
su nivel de peligrosidad criminal/riesgo de cometer actos que im-
plique dario grave sobre bienes juridicamente protegidos, estaria
en tasas equiparables a las ofrecidas por la poblacion general”.

3.1.1. En el Juzgado de Guardia

En numerosas ocasiones, es el lugar en el que se inicia el con-
tacto entre la persona con trastorno mental y la justicia. De entra-
da hay una cuestion que llama la atencion desde la experiencia y
es la diversidad de opciones que consideran las Fuerzas de Orden
Publico (FOP) para un mismo hecho. Por ejemplo, la situacion
del familiar de persona con trastorno mental que avisa por te-
léfono a las FOP porque el paciente se muestra agresivo y esta
vociferando en la ventana hacia los transetntes arrojando objetos
diversos. Ante esta situacion, observamos tres posibles respuestas
sin tener muy claro la razén de cada una: a) la persona es traslada-
da al juzgado de guardia y con frecuencia es remitida desde ahi a
la Unidad de hospitalizacion de psiquiatria, b) la persona es tras-
ladada directamente a la Unidad de Hospitalizacion de Psiquiatria
y ¢) la persona es traslada a la Unidad de hospitalizacion quedan-
do ingresada con custodia policial. Entendemos que ya desde un
primer momento, se produce un sesgo en el trato a estos pacientes
(no olvidemos que ha avisado la familia que se trata de personas
con enfermedad mental) sin encontrar claramente determinada la
razén que motiva a tomar una u otra decision. Seria deseable bus-
car uniformidad mediante los oportunos protocolos de actuacion.

medidas de alejamiento en casos de investigados con trastorno mental. Propuestas al-
ternativas. En Trastornos mentales y Justicia penal. Garantias del sujeto pasivo con
trastorno mental en el proceso penal. Flores Prada A. (Director) y Sanchez Rubio A.
(Coordinadora), Aranzadi, Pamplona, 2017 pp. 209-234.

43



Julio Antonio Guija Villa y Carmen Ana Garcia Garcia

Una vez en el juzgado de guardia, podemos distinguir tres po-
sibles situaciones:

3.1.1.1. Capacidad para declarar

Habria que diferenciar qué consideramos capacidad de decla-
rar desde la perspectiva médica y desde la juridica.

Médicamente, cualquier persona que no presente alteraciones
de la conciencia y que no se encuentre en situacion de ansiedad
importante que le impida expresarse o que presente un cuadro de
inquietud psicomotriz, o agitacion, tendria capacidad para decla-
rar. Otra cuestion es si lo que expresa se puede considerar real
o es consecuencia de su mundo, por ejemplo, psicético. Aparte
estd la posibilidad de simulacién o la mentira deliberada que no
son objetos de esta aproximacion pues no se trata de situaciones
médicas.

Juridicamente, la capacidad para declarar debe entenderse des-
de una perspectiva mas funcional: habria que valorar la capacidad
para entender el motivo por el que se encuentra detenido, si es
capaz de entender las indicaciones del abogado o del juez en su
caso, si entiende quién es cada uno de los operadores juridicos
que se encuentran en el despacho en un momento determinado, si
tiene capacidad para defenderse incluso mintiendo o si entiende
cudles son las consecuencias a las que se enfrenta.

En definitiva, aunque la capacidad funcional se sustente en la
psicopatologia, si aquella existe, una persona con trastorno men-
tal activo puede tener capacidad para declarar aunque los hechos
que esté relatando sean consecuencia de su realidad, o fantasia,
no acorde a como sucedieron en realidad. Podriamos considerar-
lo analogo a una mentira pero con base en la enfermedad de la
persona.

Finalmente, entendemos que en este momento procesal, el
juzgado de guardia, no es posible realizar el informe de impu-
tabilidad. Por las limitaciones temporales del momento en que
nos encontramos, se realiza la valoracion del estado psicopato-
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logico de la persona «aqui y ahora» con el objeto de apreciar la
posible descompensacion de alguna/s funcion/es psiquica/s que
impida o dificulte la declaracion como detenido. Es decir, realiza-
mos un diagnostico transversal. Por esa razon, no resulta posible
determinar la imputabilidad en este momento ya que esta situa-
cion juridica requiere de un tiempo prolongado de estudio con el
objeto de realizacion de diagnoéstico longitudinal para lo cual es
necesario ademas, contar con documentacion médica, de la que
habitualmente se carece en esta situacion, asi como, en ocasio-
nes, informacioén proveniente de familiares. No olvidemos que
los diagndsticos en psiquiatria, de acuerdo a las clasificaciones
internacionales, tienen un componente cronologico.

3.1.1.2. Medidas sanitarias

Una situacion que con cierta frecuencia encontramos en el Juz-
gado de guardia es el de la persona con trastorno mental que es
presentada por las FOP como detenida, tras haber sido avisados
por la familia. Normalmente, se trata de personas con trastorno
mental grave (TMG), sin conciencia de enfermedad, nula adhe-
rencia al tratamiento y consumidora de sustancias toxicas. En este
contexto, no resultan extranas situaciones de agresividad verbal y
fisica contra personas y objetos en el medio familiar. En momen-
tos de dificil contencion, se procede al aviso. Una vez personadas
las fuerzas de orden publico, no es descartable que ante la situa-
cion de agresividad e inquietud psicomotriz se produzca, ademas,
la agresion a la fuerza publica actuante con lo cual, cuando es pre-
sentado ante el Juez de guardia, el enfermo mental detenido lo sea
por maltrato en el ambito familiar y por delito de atentado a los
agentes de la autoridad. En este momento, cuando se procede al
reconocimiento psiquiatrico forense habra de valorarse hasta qué
punto se aprecia psicopatologia activa que suponga riesgo para
el paciente o para terceros e incida en su conducta, conciencia de
enfermedad, apoyo social o familiar y rechazo; en tal caso, debe
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ser tratado como lo que es: una persona con trastorno mental des-
compensado y recomendar el ingreso en la Unidad de Hospitali-
zacion de Salud Mental de referencia para valoracion del paciente
y tratamiento si procede. En definitiva, actuar como cualquier fa-
cultativo de acuerdo al art. 763 de la LEC siendo la decision final
acerca del ingreso, responsabilidad del psiquiatra de guardia.

La situacion anterior se puede presentar desde otra perspectiva
clinica: la persona con enfermedad mental detenida, no cumple
en el momento del reconocimiento criterios de ingreso en Uni-
dad de Hospitalizacion aun cuando el médico forense aprecie
psicopatologia que requiere tratamiento de forma ambulatoria.
En este caso, es posible que el Juez de guardia dicte una medida
de alejamiento de la familia que, por otro lado y a pesar de las
agresiones fisicas y verbales es el tinico apoyo con que cuenta el
enfermo, pasando a engrosar las cifras de personas «sin techo»
con el agravante de su especial vulnerabilidad. Se trata éste de un
tema preocupante desde la perspectiva médica y social y, de cara
al presente articulo, judicial, pues la medida de alejamiento de su
unico apoyo, facilita el paso de la persona con trastorno mental
hacia la prision. El mecanismo es sencillo: una vez dictada la me-
dida de alejamiento, el paciente sin conciencia de enfermedad no
acaba de comprender la imposibilidad de «volver a mi casa» por
lo que acude nuevamente, quebrantando la medida y abriéndose
las puertas para su entrada en prision. Entendemos que es uno de
los mecanismos, por supuesto no el unico, por el que la enferme-
dad mental se encuentra sobrerrepresentada en prision en relacion
a poblacion general'!.

" Estudio PRECA (Prevalencia en Carceles) en Vicens, Torto, Duefias, Muro, Pé-
rez-Arnau, Arroyo, Acin, de Vicente, Guerrero, Lluch, Planella, Sarda. «The prevalence
of mental disorders in Spanish prisons». Crim Behav Ment Health.Dec; 21(5):321-32.
doi: 10.1002/cbm.815. Epub 2011 Jun 26

Como dato llamativo, sefialar que la patologia psicdtica se observa presente en el 10%
de la poblacion penitenciaria frente al 1% de poblacion general. Se trata de un estudio epi-
demiologico descriptivo transversal. La muestra se compone de internos varones conde-
nados de 5 prisiones espafiolas ubicadas en 3 comunidades espafiolas (Cataluiia, Madrid
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Ante esta situacion, en la que el médico forense en funciones
de guardia objetiva una clara descompensacion psicopatologica,
que no requiere ingreso hospitalario urgente de acuerdo al art 763
de la LEC y en la cual se va a dictar una medida de alejamiento
sin que el paciente tenga domicilio donde dirigirse, seria desea-
ble no olvidar el principio del interés superior de la persona con
discapacidad'?: Proteccion de la persona con discapacidad en fun-
cion del principio referenciado que se recoge en el art 48.1 CP".

En el contexto anteriormente resefiado, seria deseable la exis-
tencia de unidades de apoyo socio-sanitario para estos “enfermos-
delincuentes” de tal manera que una vez se tuviese conocimiento
en el Juzgado de guardia de la decision de la puesta en libertad
de esta persona, se pudiese contactar telefonicamente y de forma
inmediata con la citada unidad de servicios sociales que ayuden a
gestionar la posibilidad de un lugar donde dormir, comer, lavarse,
en definitiva, vivir, y que desde la misma se traslade al paciente a

y Aragon), cada una de las cuales acoge entre 1000-1500 reclusos. El numero de internos
en estas comunidades suponen el 28,8% del total en Espana (INE, 2010).

Criterios de inclusion: Vardén, 18-75 afios, penado, ubicado en moédulo ordinario
del centro penitenciario. Criterios de exclusion: preventivos, estar ubicado en modulo
psiquiatrico penitenciario, pendiente de traslado a otro centro penitenciario, libertad en
los proximos 6 meses, bajo dominio de la lengua espafiola.

De los listados proporcionados por los centros penitenciarios, se eligié el mismo
numero de reclusos en cada una de las Comunidades participantes en el estudio me-
diante un muestreo aleatorio estratificado en una fecha indice (30 de marzo de 2007).

Setecientos ochenta y tres pacientes fueron seleccionados para el estudio; 707
(90,3%) aceptaron y fueron entrevistados y 76 rehusaron participar. De los 707 reclu-
s0s, 235 estaban en centros penitenciarios de Madrid, 222 en Catalufia y 250 en Aragon.
La recogida de datos se llevo a cabo entre Abril de 2007 y junio de 2008.

12- Convencion de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapa-
cidad (Nueva York, 2006).

13 Art. 48.1 CP. «La privacion del derecho a residir en determinados lugares o acu-
dir a ellos impide al penado residir o acudir al lugar en que haya cometido el delito, o a
aquel en que resida la victima o su familia, si fueren distintos. En los casos en que exista
declarada una discapacidad intelectual o una discapacidad que tenga su origen en un
trastorno mental, se estudiara el caso concreto a fin de resolver teniendo presentes los
bienes juridicos a proteger y el interés superior de la persona con discapacidad que, en
su caso, habra de contar con los medios de acompariamiento y apoyo precisos para el
cumplimiento de la mediday.
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su Equipo de Salud Mental de referencia para reiniciar el contacto
perdido. La experiencia demuestra que cuando el paciente siente
la presion judicial, es mas propenso a realizar las actividades sa-
nitarias que anteriormente se negaba. Entendemos que en muchas
ocasiones, mas que crear nuevas estructuras, solo hay que coordi-
nar las ya existentes.

3.1.2. Imputabilidad

Como ya ha quedado resefiado, esta actividad no puede ni debe
realizarse en el juzgado de guardia ante la habitual ausencia de
documentacion médica. Transcurrido un tiempo prudencial, suele
llevarse a cabo la/ entrevista/s necesaria/s con el investigado en
aras a establecer los elementos necesarios para la determinacion
de la imputabilidad: existencia de anomalia o alteracion psiquica,
alteracion de las funciones psiquicas en el momento del hecho
y, finalmente, modo de actuar sobre la capacidad de conocer y
actuar conforme a esa comprension (voluntad), es decir, funcio-
nalidad a nivel penal.

Entendemos que el elemento imprescindible para realizar el
informe pericial psiquiatrico de imputabilidad es el atestado rea-
lizado por las FOP. Es el documento que nos ayuda a situarnos en
el momento de los hechos. No s6lo contiene la actuacion directa
de las mismas informando de cudnto vieron sino de los testigos.
Se trata por tanto de un documento que si bien hay que saber
utilizarlo en su justa medida, resulta valioso para hacernos una
idea aproximada no so6lo de los hechos, sino de cuanto roded al
investigado y que nos ayudara en la entrevista para evaluar mas y
mejor la funciones psiquicas.

Ademas del ya citado atestado, es necesario contar con la do-
cumentacion médica del investigado. Cuando sefialamos médica,
nos referimos a toda la patologia, incluida la psiquiatrica. Altera-
ciones metabolicas, electroliticas, patologia cronica, quirtrgica,
pueden influir en un determinado momento sobre las funciones
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psiquicas. Por ello, es deseable no circunscribirse exclusiva-
mente a la patologia psiquidtrica. En ocasiones nos planteamos
el desacuerdo con un diagnostico que viene referenciado en la
documentacion médica y surge la pregunta ;se debe mostrar tal
circunstancia? Naturalmente; es una opinion y como tal debe re-
flejarse. No obstante, no debemos perder de vista que si bien en
€pocas pretéritas de la psiquiatria forense se daba capital impor-
tancia al diagnodstico en funcion de la redaccion del codigo penal,
en el momento actual la importancia es relativa. El art 20.1 del
Cddigo Penal referente a las eximentes, sefiala “el que al tiempo
de cometer la infraccion penal, a causa de cualquier anomalia o
alteracion psiquica, no pueda comprender la ilicitud del hecho
o actuar conforme a esa comprension”. Como vemos, no hace
mencion a patologia psiquica concreta aunque si a una discapaci-
dad genérica “no pueda comprender la ilicitud del hecho o actuar
conforme a esa comprension”. Cualquier trastorno de las clasifi-
caciones internacionales puede ser susceptible de ser valorado en
este articulo. Lo relevante es el estado de las funciones psiquicas
en el momento del hecho que modifican la capacidad de conocer
y/o querer. Por ello, mas que entrar en disquisiciones diagnosti-
cas, lo provechoso resulta discutir sobre psicopatologia y como
¢sta ocasiona una discapacidad de tipo psiquico alterando la ca-
pacidad de comprension y/o la voluntad. Esta discapacidad puede
ser motivada por cualquier trastorno mental, incluido por tanto
los trastornos del neurodesarrollo (discapacidad intelectual).

No obstante lo anterior, el diagndstico tiene su relevancia.
Existe cierta tendencia a pensar en el mundo del derecho que,
por ejemplo, una persona diagnosticada de esquizofrenia puede
tener alteradas sus facultades psiquicas si en el momento de la
comision del hechos estaba presente un cuadro alucinatorio y/o
delirante, es decir, sintomatologia positiva. Sin embargo, de no
existir ésta y ser predominante la sintomatologia negativa, existe
la tendencia a pensar que no afecta al hecho.

Esa postura lleva con frecuencia a la creencia de que la esqui-
zofrenia es un trastorno so6lo caracterizado por los primeros sin
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tener en consideracion los segundos. Por todo ello, la explicacion
de un diagnostico, modos de presentacion psicopatologica y cur-
so del trastorno, naturalmente que tiene su relevancia.

De lo hasta aqui sefialado queremos destacar otro aspecto: la
causalidad. Continta cierta tendencia de pensamiento acerca de
que detectar trastorno mental, especialmente trastorno mental
grave, equivale a la aplicacion de alguna modificacion de la im-
putabilidad. Nada mas lejos de la realidad. Los pacientes no estan
alterados psicopatologicamente las 24 horas del dia los 365 dias
del afio. Existen momentos, épocas, de compensacion y descom-
pensacion de la psicopatologia y por tanto serd deber del médi-
co, psiquiatra y/o forense que realice la pericia, determinar si las
funciones psiquicas alteraban la capacidad de conocer y/o querer
asi como el grado de la posible afectacion, todo ello teniendo en
consideracion que la psicopatologia debe estar en relacion con
el hecho. Por ejemplo, un delirio de persecucion o de envenena-
miento que pudiera tener relacion con la agresion a la supuesta
persona envenenadora o perseguidora, no tendria afectacion si lo
que ha efectuado ha sido el robo de un reloj o unos pendientes por
poner un ejemplo.

3.1.3. Fase de Instruccion

Desde la perspectiva juridica puede ser relevante determinar
si el trastorno mental es previo al hecho, ha surgido durante la
fase de instruccion o en ejecucion de sentencia en aras a aplicar el
precepto normativo correspondiente.

Por otro lado, desde esta misma perspectiva, se establece una
significacion diferente para la imputabilidad y la capacidad para
comprender el sentido de la pena. El motivo radica posiblemente
en la regulacion separada de la alteracion mental (en el art. 20 del
CP) y la posibilidad de acordar el sobreseimiento por incapacidad
para participar en el proceso sobrevenida después de la comision
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del hecho, regulada en los articulos 383'* y 637-3'° de la Ley de
Enjuiciamiento criminal (LECRIM).

La LECRIM conlleva a que en unos casos, la falta de capa-
cidad procesal del sujeto pasivo por causa de trastorno mental
conduzca a la suspension del procedimiento, y en otros se lleve
a cabo la acusacion, se celebre el juicio y se dicte sentencia con-
tra la persona con trastorno mental e incapacidad procesal. Es
una cuestion de cronologia ;cuando se produce la incapacidad
procesal? ;en el momento del hecho o durante el procedimiento?
En el primer caso continua el procedimiento hasta que se dicte
sentencia a pesar de que la incapacidad sea notoria y evidente y
sin embrago, en el segundo caso, la falta de capacidad procesal
impide la continuacion de las actuaciones'® sin quedar claro cual
es la medida a tomar respecto a la persona con discapacidad.

Como vemos, se trata de un problema eminentemente juridico
sin que como médicos nos competa mas que opinar acerca de la
existencia o no del trastorno mental y sus consecuencias en la
capacidad procesal y en la imputabilidad (existe o no una disca-
pacidad).

14 Articulo 383 LECRIM: «Si la demencia sobreviniera después de cometido el
delito, concluso que sea el sumario se mandara archivar la causa por el Tribunal com-
petente hasta que el procesado recobre la salud, disponiéndose ademas respecto de éste
lo que el Codigo Penal prescribe para los que ejecutan el hecho en estado de demencia.
Si hubiese algun otro procesado por razon del mismo delito que no se encontrase en el
caso del anterior, continuara la causa solamente en cuanto al mismo».

15 Articulo 637 LECRIM: «Procedera el sobreseimiento libre: 1.° Cuando no exis-
tan indicios racionales de haberse perpetrado el hecho que hubiere dado motivo a la
formacion de la causa. 2.° Cuando el hecho no sea constitutivo de delito. 3.° Cuando
aparezcan exentos de responsabilidad criminal los procesados como autores, complices
o encubridoresy.

1 FLORES PRADA 1., Garantias constitucionales en el enjuiciamiento de acusa-
dos con falta de capacidad procesal por trastorno mental grave. Culpabilidad, imputa-
bilidad y capacidad procesal en el derecho penal y en el enjuiciamiento de las personas
con trastorno mental. in: Flores Prada, 1., Sanchez Rubio, A., (Eds.) Trastornos menta-
les y justicia penal. Aranzadi. Pamplona, pp.363-445
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3.2. Discapacidad psiquica en el ambito civil"’

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad (Nueva York, 2006) supuso un antes y un
después en la forma de aproximacioén a la discapacidad. El pro-
posito de la convencion es promover, proteger y asegurar el goce
pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos huma-
nos y libertades fundamentales para todas las personas con disca-
pacidad, asi como promover el respeto de su dignidad inherente.

El articulo 4.b. de la convencion, establece como obligacion
de los Estados que la han firmado, Espana entre ellas, tomar to-
das las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, para
modificar o derogar leyes, reglamentos, costumbres y prdcticas
existentes que constituyan discriminacion contra las personas
con discapacidad.

En este contexto, sefialar que el articulo 12 de la Convencion
proclama que las personas con discapacidad tienen capacidad ju-
ridica en igualdad de condiciones que las demas en todos los as-
pectos de la vida, y que los Estados partes adoptaran las medidas
pertinentes para proporcionar a las personas con discapacidad ac-
ceso al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad
juridica.

Con esa finalidad adaptativa, se promulga en Espafia la Ley
8/21, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y
procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejer-
cicio de su capacidad juridica.

El preambulo de la ley sefiala que el elemento sobre el que
pivota la nueva regulaciéon no va a ser la incapacitacion de quien
no se considere suficientemente capaz, ni la modificacion de una

17 GUIJA J.A. El informe médico pericial. En Estudio del conjunto normativo afec-
tado por la reforma de la legislacion civil y procesal civil operada por la ley 8/2021.
Directores: Juan Manuel Fernandez Martinez y Nuria Diaz Abad. Foro Justicia y Disca-
pacidad. 2023

El presente epigrafe, por su relevancia y similitud, seguiremos lo indicado en la
mencionada referencia
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capacidad que resulta inherente a la condicién de persona huma-
na y, por ello, no puede modificarse. La idea central del nuevo
sistema es la de apoyo a la persona que lo precise, entendiendo el
apoyo en un sentido amplio que engloba todo tipo de actuaciones:
desde el acompafiamiento amistoso, la ayuda técnica en la co-
municacion de declaraciones de voluntad, la ruptura de barreras
arquitectonicas y de todo tipo, el consejo, o incluso la toma de
decisiones delegadas por la persona con discapacidad. Sélo, y de
modo excepcional, ante situaciones en las que por las caracteris-
ticas de la persona no pueda darse apoyo, €ste podra concretarse
por la representacion en la toma de decisiones.

A la hora de concretar los apoyos, la nueva regulacion otorga
preferencia a las medidas voluntarias esto es, las que puede tomar
la persona con discapacidad. Dentro de estas medidas, destacar
los poderes y mandatos preventivos y la posibilidad de autocura-
tela. Fuera de ellas se refuerza la guarda de hecho.

Dentro de las medidas de apoyo judiciales, destacar la cura-
tela y el defensor judicial. La primera, también tendra cardcter
de apoyo salvo que por circunstancias de la persona deba ser de
naturaleza representativa, es decir, sustituir completamente a la
persona con discapacidad. Seria semejante a la antigua tutela aun-
que sefnalando que este término ha sido eliminado de la nueva
regulacion.

Finalmente, sefialar que la resolucion judicial debe determinar
los actos para los que la persona con discapacidad requiera el apo-
yo, pero en ningun caso la declaracion de incapacitacion ni la pri-
vacion de derechos, ya sean personales, patrimoniales o politicos.

La capacidad de toma de decisiones, se encuadra en un con-
cepto mas amplio como es el de la voluntad, término usado ha-
bitualmente desde la perspectiva psiquiatrico forense por tratarse
de capacidad psiquica que permite llevar a buen puerto la teoria
del libre albedrio, opuesta al determinismo, y entendida como el
derecho a la libre eleccion y autodeterminacion, para lo cual es
necesario la integridad de las funciones psiquicas que inciden en
la misma y encontrarse “sano mentalmente” (Sentencia de Tribu-
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nal Europeo de Derechos Humanos, caso Pretty vs Reino Unido
de 29 de abril de 2002).

Observamos que el elemento nuclear de la ley sera el respeto
a la voluntad para la toma de decisiones y que la valoracion del
estado mental y su posible influencia en la capacidad de decidir
sera el eje de la actuacion médica una vez haya sido solicitada
bien por el notario ante las medias voluntarias, o bien por el juez
si van a llevarse a cabo actuaciones judiciales.

Asi, en la modificacion correspondiente tanto del Codigo Civil
como de la Ley de Enjuiciamiento Civil,, el respeto a la volun-
tad y las preferencias de la personas constituyen el ntcleo de la
actividad normativa y por tanto de la aplicacion de la misma. Se
suprime el término “incapacidad” asi como la figura del tutor y
la consecuente funcion representativa. Se favorecen los apoyos
y s6lo en determinadas circunstancias, cuando no sean suficien-
tes tales apoyos dada la patologia y limitacion funcional que esta
produzca, se utilizard la forma representativa. Al respecto de la
funcionalidad, hay que tener en consideracion a la persona desde
una perspectiva amplia, sefialando no s6lo aspectos patrimoniales
sino los relativos a vicisitudes de su vida ordinaria —domicilio,
salud, comunicaciones, etc.—

No vamos a entrar a considerar las diferentes formas de apo-
yo judicial asi como tampoco las medidas voluntarias que pueda
tomar la persona con discapacidad en prevision de una futura si-
tuacion en que haya perdido su capacidad de decision. Se trata de
cuestiones juridicas que exceden el interés del presente articulo.
Por tanto vamos a centrarnos en los aspectos que realmente tienen
importancia desde el punto de vista médico pues sera este quien
podré asesorar tanto al notario en el caso de las medidas volunta-
rias como al juez cuando el asunto se hay judicializado.

En este contexto hemos de ser coherentes: desde la perspectiva
médica no se aprecia gran diferencia respecto al antiguo articulo
200 del Codigo Civil. Sefialaba, “son causas de incapacitacion
las enfermedades o deficiencias persistentes de caracter fisico o
psiquico que impidan a la persona gobernarse por si misma”. La
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redaccion nos revelaba la existencia de conceptos eminentemente
médicos, mientras otros eran de naturaleza filosofico-conductual
aunque basados en razones médicas. Asi, refiriéndonos al aspecto
estrictamente psiquico:

— Como eminentemente médico, hemos de contemplar los
términos “enfermedades o deficiencias”. Sera el médico, quien a
través de los reconocimientos efectuados en la persona, podra de-
terminar si existe algiin padecimiento de los recogidos en las di-
ferentes clasificaciones internacionales de los trastornos mentales
y del comportamiento y, por consiguiente, puede ser considerada
la existencia de “enfermedad o deficiencia”.

— Igualmente médico, hemos de considerar el término “per-
sistente” pues se encuentra relacionado con la evolucion en el
tiempo del diagnostico efectuado. El médico en funcion a su ex-
periencia y conocimientos puede, en la mayor parte de los ca-
sos, aventurar si la enfermedad o deficiencia estd dotada de esta
cualidad o, por el contrario, puede esperarse una mejoria del pa-
decimiento con el tratamiento adecuado. Como verdaderamente
persistentes tenemos que admitir, no sélo los trastornos que por su
propia naturaleza tengan esa caracteristica, sino los que no hayan
mejorado ni ofrezcan posibilidad real o expectativas razonables
de mejorar con los tratamientos actuales.

— Finalmente, el concepto “autogobierno” no es eminente-
mente médico pero si se encuentra intimamente relacionado con
esta ciencia. No es suficiente con la realizacion de un diagndstico,
sino que los sintomas han de producir unos efectos que impidan
en todo o en parte el autogobierno de la persona: falta de capaci-
dad para cuidarse uno mismo, (su persona o sus bienes); o dicho
de otro modo, ausencia de autonomia, de bastarse por uno mismo,
de ser capaz, al menos potencialmente, de conseguir medios de
subsistencia y de no depender de otros para sobrevivir; ser capaz
de administrar los bienes y patrimonio propios del sujeto, segin
sus intereses o que, al menos, éstos no resulten perjudicados como
consecuencia de sus déficits de personalidad (Carrasco 2005). Por
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tanto, lo esencial no seran lo sintomas por extravagantes que estos
puedan resultar, sino como afectan estos a la capacidad para deci-
dir. En definitiva: la funcionalidad.

En la actual ley, observamos que:

1-Se ha eliminado la referencia al término “incapacitacion”.
Lo relevante es el apoyo a la persona con discapacidad.

2-Se ha eliminado cualquier referencia a “enfermedad de ca-
racter fisico o psiquico”. Lo relevante es la persona con discapa-
cidad la cual sera secundaria a alguna alteracion de la forma o la
funcioén (deficiencia) fisica y/o psiquica de la persona.

3-No menciona el término “autogobierno”. Alzaprima de
modo reiterado el respeto a la voluntad y preferencias de la per-
sonas aunque tengan relacion con el mencionado término como
ya se ha sefalado.

4-Por otro lado, la voluntad debe estar relacionada con la fun-
cionalidad.

Sera en estos dos ultimos aspectos donde entendemos que no
existe tanta diferencia desde la perspectiva médica con la anterior
version de la redaccion del codigo civil en su articulo 200.

Ahora bien, dado que la ley enfatiza en estos aspectos /es posi-
ble estudiar directamente la voluntad como una funcion psiquica
o el abordaje seria a través de otro sistema?.

Antes de tratar de responder a esta cuestion, seria conveniente
concretar qué entendemos por voluntad. El diccionario de la len-
gua espafiola nos recoge hasta diez acepciones de este término.
Sin sefalarlas todas, mencionamos algunas por la relacion con
el tema que estamos tratando: facultad de decidir y ordenar la
propia conducta, libre albedrio o libre determinacion, eleccion de
algo sin precepto o impulso externo que obligue a ello, eleccion
hecha por el propio dictamen o gusto, sin atencion a otro respeto
o reparo. En definitiva, poder optar con libertad.
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Desde la perspectiva cientifica, como sefiala Portero'8, la vo-
luntad es un constructo hipotético que ha sido practicamente rele-
gado de los libros de texto de psicologia y psiquiatria generales.
Si persisten referencias en los libros de psiquiatria y psicologia
forense y ello deriva de la exigencia que desde el mundo judicial
se hace a las ciencias de la conducta para poder delimitar deter-
minados conceptos juridicos como la imputabilidad y, antes, la
capacidad civil. Hoy el apoyo a las personas con discapacidad.

Cualquier accion u omision voluntaria conlleva un proceso en
el que interviene la ideacidn/motivacion, la deliberacion, la deci-
sion y la ejecucion. Este proceso puede estar alterado por causa
patologica en cualquiera de sus momentos dando lugar a un acto
u omision que carezca de la cualidad de la voluntariedad: la liber-
tad de optar. Por tanto, cuando ello acontece ;hay que respetar la
voluntad patoldgica de la persona?

Entendemos que la Sentencia del Tribunal Supremo, Sala de lo
Civil, de 8 de septiembre, nimero 589/21 es absolutamente clara
y acertada en lo que a este respecta. Asi entre otras manifestacio-
nes subraya en un caso de trastorno por acumulacién (normal-
mente conocido como Sindrome de Didgenes):

“Y el presente, objeto de recurso, es muy significativo, pues la
voluntad contraria del interesado, como ocurre con frecuencia en
algunos trastornos psiquicos y mentales, es consecuencia del propio
trastorno que lleva asociado la falta de conciencia de enfermedad.

En casos como el presente, en que existe una clara necesidad
asistencial cuya ausencia esta provocando un grave deterioro
personal, una degradacion que le impide el ejercicio de sus dere-
chos y las necesarias relaciones con las personas de su entorno,
principalmente sus vecinos, esta justificada la adopcion de las
medidas asistenciales (proporcionadas a las necesidades y res-

18 Portero G., Abasolo A.E.. Voluntad. En Introduccion a la Psicopatologia. Direc-
tores: Eguiluz I., Segarra R. Editorial Médica Panamericana. 3 edicion, 2103. 227-248.
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petando la maxima autonomia de la persona), aun en contra de
la voluntad del interesado, porque se entiende que el trastorno
que provoca la situacion de necesidad impide que esa persona
tenga una conciencia clara de su situacion. El trastorno no solo
le provoca esa situacion clara y objetivamente degradante, como
persona, sino que ademdas le impide advertir su cardcter patolo-
gico y la necesidad de ayuda.

No intervenir en estos casos, bajo la excusa del respeto a la
voluntad manifestada en contra de la persona afectada, seria una
crueldad social, abandonar a su desgracia a quien por efecto
directo de un trastorno (mental) no es consciente del proceso de
degradacion personal que sufre. En el fondo, la provision del
apoyo en estos casos encierra un juicio o valoracion de que si
esta persona no estuviera afectada por este trastorno patologico,
estaria de acuerdo en evitar o paliar esa degradacion personal”.

En definitiva, recoge la posibilidad, no extrafia en algunos tras-
tornos mentales, de la ausencia de conciencia de enfermedad y
por lo tanto ausencia de busqueda de ayuda. Hay que pensar en la
ayuda profesional sanitaria, lo que conlleva a una mayor degra-
dacion de la vida social y personal. En definitiva, en este tipo de
casos, acepta la sentencia actuar aun en contra de la voluntad del
interesado pues no hacerlo “seria una crueldad social, abandonar
a su desgracia a quien por efecto directo de un trastorno (mental)
no es consciente del proceso de degradacion personal que sufre”.
Es cierto que en estos casos , las personas mas vulnerables por su
trastorno mental no pueden acceder a lo reconocido en el articulo
43 de la Constitucion Espaiiola: el derecho a la proteccion de la
salud. Su propia patologia les impide acudir en busca de ayuda
profesional sanitaria entrando en un circulo vicioso del cual difi-
cilmente puede salirse invocando el respeto a la voluntad (patolo-
gica). De algun modo, la persona vulnerable requiere algln tipo
de actuacion como reconoce la propia sentencia.

Es por ello necesario que el informe forense se pronuncie so-
bre el estado de la voluntad en las diferentes areas de la vida dia-
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ria de la persona asi como en situaciones extraordinarias que se
puedan presentar.

La voluntad se expresa en un momento puntual para una si-
tuacion concreta y es diferente a las preferencias de las personas.
En este ultimo caso hay que indagar acerca de lo que ha sido
la vida en general: cudles han sido sus ocupaciones, como se ha
comportado con la familia, cdmo le ha gustado invertir su tiempo,
qué tipo de relaciones ha tenido. En definitiva, realizar un estudio
longitudinal para comprobar cudles han sido las preferencias a lo
largo de su vida. No resulta extrafio que, sobre todo en los dete-
rioros cognitivos, y mas aun si influyen alteraciones afectivas, ob-
servemos una contradiccion entre las preferencias de las personas
y la voluntad expresada en un determinado momento una vez que
la enfermedad ya ha comenzado a desarrollarse.

En la actualidad no existe un método o procedimiento estan-
darizado que nos haga acercarnos de forma directa al estudio de
la voluntad de la persona. La aproximacion suele efectuarse de
modo indirecto a través, fundamentalmente, de la entrevista psi-
quiatrica y , en su caso, de diferentes instrumentos con los que
ponemos de manifiesto la psicopatologia que puede incidir en las
funciones psiquicas (conciencia, pensamiento, sensopercepcion,
etc.), ocasionando una pérdida de libertad en la toma de decisio-
nes, ya sea por una afectacion cognitiva (demencias, discapacidad
intelectual) o por alteracion del resto de funciones psiquicas (por
trastornos psicéticos, por consumo de sustancias o afectivos, fun-
damentalmente). Si bien es cierto que este procedimiento es util
y da respuesta a las cuestiones que se plantean habitualmente en
el campo de la competencia de la persona en diferentes aspectos
de la vida, no lo es menos que serian deseables instrumentos es-
tandarizados del tipo MacArthur Competence Assesement Tool
(Grisso y Appelbaum,1988) (citado por Simoén-Lorda, 2008'),

19 Simén-Lorda P. Las capacidad de los pacientes para tomar decisiones: una tarea
todavia pendiente. Rev. Asoc. Esp. Neuropsiq.2008, vol. XXVIII, n® 102, pp. 325-348.
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validado en Espana en su forma MacCAT-T (Hernando et al.
2012%).

La trascendencia de la valoracion de la capacidad de decisio-
nes queda de manifiesto, por ejemplo, en el Manual de buenas
practicas®' del Ministerio de Sanidad en relacion a la Ley Orga-
nica 3/21 de regulacion de la eutanasia. Prima la voluntariedad
y establece una serie de elementos para poder llegar a una eva-
luaciéon de la misma lo més objetiva posible y que resulta per-
fectamente aplicable a lo necesario en la ley 8/21 de apoyo a las
personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridi-
ca. Asi establece una jerarquia de pasos: entrevista clinica como
eje principal y si fuese necesario, utilizacion de herramientas
de apoyo pudiendo llegar a la interconsulta con un profesional
sanitario experto. Entre los instrumentos a utilizar los clasifica
dependiendo de la funcidon psiquica que se quiere investigar:
funcion cognitiva (GDS, Minimental State Examination) o la
voluntad propiamente dicha, recurriendo en este caso al ACE o
al MacCAT-T. En cualquier caso, hay que responder a una serie
de elementos: capacidad para a) comprender, b) apreciar, c) ra-
zonar y d) expresar una eleccion

Si bien existe una tendencia a considerar los aspectos cogniti-
vos como exclusivos a la hora de valorar la voluntad, queremos
resefiar la importancia del estudio del estado afectivo previo al
examen estrictamente cognoscitivo. El ser humano es uno y el
estado fisico influye en lo psiquico y viceversa, de tal modo que
un estado afectivo hacia el polo de la tristeza, habitualmente dara
lugar a disminucion del rendimiento cognitivo. Tal vez sea ésta
(la adecuada valoracion del estado afectivo) una de las carencias

2 Hernando P, Lechuga X, Solé P, Diestre G, Mariné A, Rodriguez A, Marquina
D, Colomer O. Validacion, adaptacion, traduccion al castellano del MacCAT-T: he-
rramienta para evaluar la capacidad en la toma de decisiones sanitarias. Rev. Calidad
Asistencial. 2012; 27 (2): 85-91

2 Manual de buenas practicas en eutanasia. Ministerio de Sanidad. https://www.
sanidad.gob.es/eutanasia/docs/Manual BBPP_eutanasia.pdf
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de aquellos instrumentos que se centran en el aspecto cognitivo®.

Otro aspecto relevante es que teniendo un papel importante
la afectividad, qué ocurre cuando no se ha llegado a un trastorno
propiamente dicho. Nos referimos al estado emotivo especial que
se crea entre una persona que se encuentre limitada y su cuidador
principal, o con otra persona ya existente en su entorno, situacion
cada vez mas frecuente en nuestra sociedad motivada por el au-
mento de la esperanza de vida con el consiguiente aumento de
personas mayores y por tanto, posibilidad de autonomia limitada.
No es extrafio apreciar como se genera un vinculo de la persona
limitada o discapacitada con quien entiende que es su relacion
con el mundo; es una dependencia no suficientemente estudiada
que, aunque humana, hay que tratar de concretar hasta qué punto
mediatiza la decision de la persona o expresado de otro modo:
si las decisiones que toma la persona se efectuan libremente o
se encuentran mediatizadas por su manera de entender la reali-
dad. Es cierto que las emociones constituyen un elemento esen-
cial en el ser humano y que todos nos encontramos vinculados a
alguien afectivamente, jugando estos afectos un papel importante
en nuestras decisiones. No obstante, aqui no nos referimos a esta
situacion sino a aquellas en las que una persona rompe con sus
esquemas habituales de afecto, y por extension lo que hasta ese
momento han sido sus preferencias, y se centra en una dependen-
cia de la figura del cuidador o de otra persona a la que en poco
tiempo atribuye un papel esencial en su devenir de la vida. Mas
que el afecto, es el miedo (a la soledad, al abandono, a la ins-
titucionalizacion,...) el que mueve sus decisiones. Obviamente,
este problema lo podemos encontrar en personas que o bien no
presentan demencia o ésta se encuentra en fases iniciales y por
tanto, tienen la capacidad para elaborar su situacion y generar
esa dependencia, no en el sentido de un trastorno, sino en el de

22 Guija J.A., Nuafiez M., Giner L., Antequera T., Franco M.D. La Voluntad: aproxi-
macion desde la perspectiva médico-legal. Foro Justicia y Discapacidad. Consejo Ge-
neral del Poder Judicial. 2012
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dependencia emocional. Ambos factores, trastornos de la afecti-
vidad y emociones, requieren de un estudio particular y profundo
a la hora de valorar la toma de decisiones y determinar hasta qué
punto el sujeto actiia con libertad y por tanto su voluntad no se
encuentra alterada.

En definitiva, la necesidad de apoyos para realizar actos ci-
viles, hay que buscarla no sélo en la psicopatologia que altera
la voluntad sino en aquellas circunstancias, que sin constituir un
trastorno propiamente dicho, modifican la libertad de la voluntad.

Hemos sefialado en su momento cémo la psicopatologia del
trastorno mental, puede revertir en funcion de los tratamientos
efectuados, dejando de constituir propiamente una discapacidad.
Pero también puede acontecer, que la persona presente un tras-
torno mental que permanezca en el tiempo y que necesite me-
dicacion de forma mantenida. No obstante, la discapacidad no
tiene por qué mantenerse en el tiempo. Sin embargo, existen otros
trastornos tales como la discapacidad intelectual o los trastorno
mentales organicos, como ejemplo valgan las demencias, en los
que tanto el trastorno como la discapacidad son mantenidos en el
tiempo cuando no agravados (demencias), Por ello, con el fin de
prever la permanencia de la discapacidad, es relevante acudir en
algunas circunstancias al tipo de trastorno de la persona.

Ademas, todo lo que suponga homogenizar un método de tra-
bajo, redunda en beneficio de todas las personas que participan en
un procedimiento de estas caracteristicas, y en tltima instancia en
el Juez (toma la decision) y en la persona a apoyar.

Como resumen de lo recogido, podemos citar a Henri Ey en
sus Estudios Psiquiatricos (estudio n°® 4) “las enfermedades or-
ganicas son amenazas a la vida, las ‘enfermedades mentales’ son
ataques a la libertad... La psiquiatria es una patologia de la liber-
tad, es la Medicina aplicada a las disminuciones de la libertad ™.
En definitiva, la Psiquiatria tiene por objeto restituir la libertad

3 Ey H., Estudios psiquidtricos, 2 volamenes, Buenos Aires, Polemos, 2008
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a las personas, es decir, restituir la autonomia con el fin de que
puedan decidir libremente. Por tanto, aquellas personas con afec-
tacion de la voluntad secundaria a trastorno psiquico o discapaci-
dad psiquica son personas vulnerables mientras que se encuentra
descompensado el trastorno de base, requiriendo proteccion hasta
que, en los muchos casos en que esto resulte posible, el tratamien-
to psiquiatrico restituya su capacidad de decidir.

4. CONCLUSION

El término discapacidad psiquica engloba la discapacidad oca-
sionada por los trastornos mentales y del comportamiento reco-
gidos en las clasificaciones internacionales que tiene su origen en
alteracion de alguna de las funciones psiquicas que constituyen
la persona. Desde la perspectiva de la practica psiquidtrica fo-
rense, lo relevante serd poner de manifiesto hasta qué punto el
citado trastorno ocasiona una discapacidad psiquica en el sentido
de afectar a la capacidad de decidir basandose en una alteracion
de funciones psiquicas que afectan el mundo cognoscitivo y/o de
la voluntad.
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III. LA DISCAPACIDAD PSIQUICA: CAMBIOS
EN LA MODIFICACION DE LA CAPACIDAD
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I. INTRODUCCION. PRESENTACION DEL TEMA. IMPORTANCIA.
DERECHOS HUMANOS Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La aprobacion por Naciones Unidas de la Convencion de 13
de diciembre de 2006 sobre los derechos de las Personas con
Discapacidad, que Espaiia ratificada en el mes de mayo de 2008
(BOE 3 de mayo) estaba en perfecta discordancia con la legis-
lacion civil y procesal, y no sélo con estas leyes, también con
alguna parte de la ley de Jurisdiccion voluntaria, con el codigo
de comercio, codigo penal, ley hipotecaria, ley del registro civil
y ley del notariado. Era necesario llevar a cabo una reforma
integral, muy importante y significativa en diversas leyes del
ordenamiento juridico espafnol vigentes hasta entonces.

Bien es verdad que, aunque fueron diversos los intentos de
ajuste de determinadas normas, sobre todo civiles y procesales,
a la declaracion de derechos de las personas con discapacidad
(la Convencidn no es sino una declaracion de derechos de las
personas con discapacidad), ésta no se hizo tan rdpidamente
como hubiera sido preciso y como exigia la propia Uniéon Euro-
pea. Y fueron varios los intentos fallidos de distintas comisiones
que actuaron con excesiva voluntariedad y con escaso mandato
gubernamental para llevar a cabo esta adaptacion de la legisla-
cion espafiola al espiritu de la Convencion mencionada.

La reforma tuvo sus detractores y sus defensores y con ma-
yor o menor consenso vio por fin la luz con la “ley 8/21 de 2 de
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junio por la que se reforma la legislacion civil y procesal para
el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su
capacidad juridica”, (a partir de ahora Ley 8/21) todo ello de
acuerdo a lo que manda el art. 12 de la Convencién anteriormen-
te mencionada. Reforma importante, que afecta ademas a otras
leyes no menos importantes, que han tenido que ser asimismo
modificadas, como ya se ha dicho.

La ley en cuestion reconoce el ejercicio autonomo de los de-
rechos de todas las personas y aporta la posibilidad de obtener
apoyos legales, cuando sea necesario para que estos derechos se
lleven a término por todas las personas sea cual sea su estado de
discapacidad, en total igualdad con las que no estan afectadas
por ninguna discapacidad y todo ello con el maximo respeto a
la voluntad y preferencias de estas personas. Esto que aparen-
temente es muy sencillo de decir, conlleva una revolucion de
magnitudes importantes en el ordenamiento juridico espafiol y
ha marcado un nuevo rumbo en el derecho espafiol que atin hoy,
casi tres afios después, se esta en proceso de acoplamiento, de
maduracion y de ejecucion, dadas las dificultades que un cam-
bio asi conlleva.

Pero, ademas, y muy importante para las personas menos ex-
pertas en derecho y mas conocedoras de los indicadores socia-
les, son significativos los diferentes procesos de adaptacion de
las normas aprobadas, y sobre todo el conocimiento de las mis-
mas, que para muchos estad muy lejos de unos minimos exigibles
a cualquier ciudadano. Muchas familias desconocen el signifi-
cado de esta reforma y por lo tanto el conocimiento de su modus
operandi. Como quiera que ya son bastantes los articulos, ca-
pitulos y libros que sobre el tema circulan, de contenido juridi-
€0, NOsotros nos centraremos mas en las consecuencias que los
mismos producen y en la necesidad de conocer minimamente la
legislacion existente a nivel de desenvolvimiento social de este
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importante cambio de rumbo en la legislacién y en entender por
qué era necesario hacerlo.!

La discapacidad intelectual es un tipo de discapacidad a la
que hace referencia este libro y a ella fundamentalmente nos
tenemos que referir. Ya definida en otros capitulos, conviene
hacer una minima referencia a su cuantificacion, algo que reco-
gen de manera magistral en una publicacion similar a ésta, pero
anterior, Miguel Angel Cabra y Antonio Jiménez>. A ellos me
remito para tener una idea mas precisa de la cuantificacion de
la discapacidad intelectual, yo me limito a hablar de unas cua-
trocientas treinta y seis mil personas, nimero aproximado de las
mismas que pueden verse afectadas de una u otra manera por la
reciente publicacion de esta ley.

A este numero basado en la encuesta EDAD hogares 2020
habria que afiadir las personas que residen en centros, que esta
encuesta no recoge, y sobre todo teniendo en cuenta el aumento
considerable de determinadas enfermedades en las personas ma-
yores que conllevan demencias o situaciones asimiladas. Con
esto nos podemos hacer una idea del nimero de personas, que
pudieran verse afectadas por esta ley. Se parte de la idea de que
se tienen en cuenta las discapacidades intelectuales severas o
graves solamente.

Es por ello que hay que tener especial sensibilidad para que
esta reforma tan importante sea conocida por las personas que
viven o se relacionan con las personas que tienen discapacidad
intelectual y que pudieran verse beneficiadas por el espiritu del
art. 12 de la Convencion y por ende por la ley 8/21.

! Derechos humanos de las personas con discapacidad: La Convencion internacio-
nal de las Naciones Unidas. Cabra de Luna, Bariffi, Palacios. 2007.

% Estudios del conjunto normativo afectado por la reforma de la legislacion civil
y procesal civil operada por la ley 8/21. Foro Justicia y discapacidad. (Juan Manuel
Fernandez Martinez)
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II. DEFINICION DE CAPACIDAD JURIDICA. DERECHOS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL. EvO-
LUCION DE LA CAPACIDAD JURIDICA EN ESPANA.
LA CAPACIDAD JURIDICA Y LA REFORMA EFECTIVA DEL
CODIGO CIVIL. LA CURATELA Y SU IMPORTANCIA EN LA
LEGISLACION ACTUAL

La ley de la que venimos hablando, ley 8/21 de 2 de junio se
publica en el BOE el dia 3 de junio y entra en vigor el 3 de sep-
tiembre de 2021. Es como ya hemos indicado una adecuacion
reiteradamente exigida de la adaptacion del orden legislativo es-
pafiol a la Convencion de Naciones Unidas de 13 de diciembre de
2006. Dice exactamente la Convencion en su articulo 12:

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

Los Estados Parte reconocerdan que las personas con discapa-
cidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con
las demas en todos los aspectos de la vida.

Los Estados Parte adoptardn las medidas pertinentes para pro-
porcionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que
puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica.’”

La claridad con que se expresa el articulo mencionado no ofre-
ce ninguna duda respecto al paso a un nuevo sistema de operar
con las personas con discapacidad intelectual, pasando de un sis-
tema de sustitucion, en el que se estaba, y por el que la persona
que aparentemente no podria ejercer sus derechos y se la sustituia
por otra que recibia distintos nombres, a otro de capacidad juri-
dica plena en igualdad de condiciones con todos los demas ciu-
dadanos, apoyando un modelo social en donde lo que determina
la discapacidad es la no eliminacion de aquellos obstaculos, en

3 El articulo 12 tiene un mayor contenido. Aqui se resefian los tres primeros parrafos.
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la sociedad, que impiden conseguir la seguridad y la igualdad las
personas.

Las personas con algun tipo de discapacidad tienen los mismos
derechos que todas, por lo tanto, estamos hablando de una cues-
tion de Derechos Humanos. La capacidad juridica no es mas que
la posibilidad de ser sujetos de derechos y deberes y poder ejer-
cerlos plenamente. Capacidad que tienen todas las personas sin
excepcion alguna. Con anterioridad a la situacion actual las per-
sonas tenian al nacer capacidad juridica y con posterioridad, a los
18 afios (mayoria de edad) se adquiria la capacidad de obrar, que
hacia referencia a la posibilidad real del ejercicio de los derechos
que se ostentaban por el mero hecho de tener capacidad juridica.

Esta dualidad y diferencia ostensible con muchos ordenamien-
tos juridicos de paises de nuestro entorno se ha suprimido y solo se
habla de capacidad juridica en general, que engloba la una y la otra.

Se destierra del codigo civil la figura del tutor y por supuesto la
incapacitacion de la persona. A partir de esta ley, todos somos ca-
paces para ostentar y ejercer los derechos inherentes a la persona,
sea cual sea su situacion personal. Para ello la Convencion se basa
en el maximo respeto a la dignidad de la persona, en los derechos
humanos y en el libre ejercicio de la voluntad de la persona, y
cuando ésta no pueda ser libremente ejercida, se respetaran siem-
pre sus preferencias manifestadas, insinuadas o sobrentendidas.

Y para determinados casos admite la necesidad de prestar a la
persona con discapacidad intelectual los apoyos necesarios para
dicho ejercicio de los derechos de la persona, apoyos que deben
entrar en funcionamiento cuando sea absolutamente necesario y
siempre proporcionales a la necesidad manifiesta del sujeto de
derechos en cuestion.

Quedan fuera del Codigo Civil:

* la Incapacitacion y la modificacion de la capacidad, logi-
camente el estatus de presuntos incapaces,

* la tutela, adquiriendo un mayor protagonismo la curatela.
No hay tutela para mayores de 18 aiios,
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* No se puede seguir hablando de capacidad de obrar, todos
tenemos capacidad y ésta se llama capacidad juridica.

* La patria potestad rehabilitada o prorrogada

* la prodigalidad.

* Por ultimo, hay que saber que ya no existen los juzgados
de incapacitacion sino los de provision de apoyos.

Esto que parece esencial y que debiera ser de comun conoci-
miento, no lo es en general, ni en el ambito de la discapacidad
ni en el ambito de las personas mayores con deterioro cognitivo.
Habria que hacer un esfuerzo considerable para que la presente
modificacion con todo lo que lleva consigo fuera mas conocida y
las posibles personas implicadas, sus familiares y personas alle-
gadas tuvieran un conocimiento facilmente entendible que deste-
rrara muchos miedos y facilitara su relacion con el poder judicial.

Con independencia de lo dicho anteriormente, la tutela sigue
existiendo para los casos reducidos siguientes, y siempre tenien-
do en cuenta que hablamos de personas menores de edad:

* Los menores no emancipados en situacion de desamparo
* Los menores no emancipados no sujetos a patria potestad

La tutela se ejercera siempre en beneficio del tutelado y bajo
supervision del juez. Al tratarse de una institucion residual y de
aplicacion muy limitada por el nimero de posibles beneficiarios,
nos remitimos al codigo civil, a partir del art. 199 en adelante. Ahi
se trata todo lo relacionado con las disposiciones generales, la de-
lacion de la tutela, la designacion de tutor, indemnizacion, inscrip-
cion en el registro, pluralidad de tutores, rendicion de cuentas etc...

Lo que mas nos interesa en este momento, y aquello que po-
driamos decir que mas nos concierne es el codigo civil, y su titulo
XI del libro primero, relativo a la provision de apoyos que vere-
mos posteriormente.

Hemos hablado de lo que esta ley ha hecho desaparecer
del cédigo civil, pero conviene poner de relieve, también,
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aquello otro que ha adquirido una mayor preponderancia. Nos
referimos a la Curatela, que se regula minuciosamente en el
contenido de esta ley y pasa a formar parte del Codigo Civil,
desarrollandose desde art. 249 al 299, cuando apenas antes
se le dedicaban tres articulos y era una figura completamente
residual.

(Pero, qué es un curador? No es mas que una figura de apoyo
formal que designa a una persona, aparentemente adecuada para
asistir a las personas con alguna discapacidad intelectual en la
realizacion de una funcidn, que de otra manera no podria hacer,
ayudandole en el ejercicio de su capacidad juridica en los ambi-
tos en los que sea preciso, respetando siempre su voluntad, sus
deseos y preferencias. Hablaremos con mayor profundidad de
esta figura juridica en el apartado siguiente, relativo a los apoyos;
pero conviene dejar claro que la curatela ha pasado a tener una
importancia mucho mayor que la que ostentaba en la legislacion
anterior y de uso mucho mas frecuente.

III. EL MODELO DE APOYOS EN LA NUEVA REFORMA.
IMPORTANCIA DEL MISMO. CLASES DE APOYOS. APOYOS
VOLUNTARIOS Y NO VOLUNTARIOS. VALORACION SOCIAL
DE LOS MISMOS

Dice el art. 250 del Codigo Civil que las medidas de apoyo
consistiran en prestar asistencia a la persona con algun tipo de
discapacidad en el ejercicio de la capacidad juridica en los am-
bitos en los que sea preciso, respetando su voluntad, deseos y
preferencias.

Una de las cuestiones mas importantes de la Ley 8/21 es la
implantacioén de un sistema de apoyos para el adecuado ejercicio
de su capacidad juridica, permitiendo asi el desarrollo pleno de
su personalidad y el desenvolvimiento juridico en condiciones de
igual con las demas personas. El sistema de apoyos como muy
bien dice A. Castro-Girona es una imposicion de caracter social
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que ha pasado a formar parte del ordenamiento juridico, pero su
origen y construccion sigue siendo mas social que juridica.*
Los sistemas de apoyo pueden ser:

Formales, y dentro de los formales, legales y voluntarios.

Son apoyos formales legales, la curatela y el defensor judicial,
y voluntarios el poder preventivo, la autocuratela y la designacion
especifica de apoyos hecha por la propia persona.

En los Informales tendriamos la Guarda de Hecho, apoyo
muy importante que veremos en este apartado.

SISTEMAS DE APOYO SEGUN LEY 8/21

FORMALES INFORMALES
LEGALES VOLUNTARIOS
Curatela Poder preventivo Guarda de hecho
Defensor judicial Autocuratela
Designacion

especifica por la
propia persona

La Curatela

La principal medida de apoyo es la Curatela, de la que ya
hemos hablado anteriormente de forma muy escueta. La hemos
definido y hemos puesto de relieve que tiene una regulacién im-
portante y significativa en el Cédigo Civil. Sirve para permitir el
desarrollo o desenvolvimiento juridico en igualdad de condicio-
nes con los demds. El curador tiene que respetar la dignidad de

* Corvo Lopez, FM.: “La Jurisprudencia del Tribunal Supremo sobre provision de
apoyos a las personas con discapacidad en clave de futuro”, Revista Aranzadi Doctri-
nal, num. 8/2021. Disponible en: https://insignis.aranzadidigital.es/
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la persona, ayudar en el desarrollo de su personalidad y actuar
siempre de acuerdo a los deseos y preferencias de la persona a la
que esta prestando su ayuda.

La curatela tiene dos facetas diferenciadas, puede ser asisten-
cial y/o representativa. Bien es cierto que la curatela se aplicara
cuando las personas con discapacidad intelectual estén en peores
condiciones de poder desenvolverse por si mismas. Se reserva por
tanto para situaciones mas extremas, cuando cualquier otro apoyo
no seria posible y sobre todo para los casos en que se prevea que
habra que pedir apoyos de forma relativamente continuada. Dice
el Codigo Civil que la determinacion de esta medida vendra mar-
cada por la situacion de circunstancias especiales en la persona
con discapacidad y teniendo en cuanta sus estrictas necesidades
de apoyo.’

La regla general debe ser la curatela asistencial. La curatela
representativa supone sustituir a la persona con discapacidad en
aquellas situaciones que marque la judicatura y que conforman
una determinada actuacion juridica que por su importancia exis-
te constancia de que la persona con discapacidad no va a poder
realizar con éxito, y que supondran un perjuicio para él. Aqui con
mayor insistencia es donde el curador debe tener en cuenta la his-
toria de vida de la persona con discapacidad y lo que se supone
que hubiera hecho si tuviera posibilidad real de ejercer o tomar su
propia decision.

La curatela representativa exige que la resolucion judicial indi-
que claramente en qué supuestos debe actuar el curador y tenien-
do en cuenta determinadas circunstancias, de tal manera que nada
quede a la libre voluntad del curador, o al menos si queda algo,
que sea minimo. Tiene ademas, por mandato legal, que procurar
ir formando a la persona a la que presta su ayuda para que pue-

5 Ribot Igualada, J.: “La nueva curatela: diferencias con el sistema anterior y pers-
pectivas de funcionamiento”. En Claves para la adaptacion del ordenamiento juridico
privado a la Convencion de Naciones Unidas en materia de Discapacidad. (dirs. S. De
Salas Murillo y M. V. Mayor del Hoyo). Tirant Lo Blanch, Valencia, 2019.
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da poco a poco ir comprendiendo lo que se esta llevando a cabo
y como deberia hacerlo en proximas ocasiones, aunque esto sea
dificil de conseguir, pero esa labor de asesoramiento persuasivo
y de formacion continua debe tenerla en cuenta si quiere ejercer
bien la curatela representativa.

Se prohibe a los curadores recibir liberalidades de la persona
que precisa el apoyo, ni tampoco podra actuar el curador cuando
haya conflicto de intereses. La ley es tan previsora que no permite
ni la adquisicion de bienes por parte del curador que provengan
de la persona a la que presta apoyos, aunque esta adquisicion sea
a titulo oneroso.

Las medidas de apoyo en general y la curatela en particular se
tramitan a través de un expediente de jurisdiccion voluntaria y el
competente es el juzgado de Primera Instancia del lugar donde
resida la persona con discapacidad intelectual. Lo pueden hacer
los familiares o la propia persona y en determinados casos el Mi-
nisterio fiscal, normalmente tras ser informado de la situacion por
cualquier persona interesada en favorecer la situacion juridica del
perceptor del apoyo.

Existe un orden de preferencias para nombrar curador, pero
si finalmente no hay familia o no se considera adecuado el nom-
bramiento de ninguno de ellos, se puede acudir a una institucion,
normalmente fundaciones sin animo de lucro, que pueden ser pu-
blicas o privadas, Existen, no obstante, motivos para excusar el
nombramiento de curador, cuando suponga un grave contratiem-
po para la persona y se vea racionalmente que su nombramiento
no va a poder propiciar el apoyo necesario a la persona con dis-
capacidad intelectual.

El defensor judicial es un apoyo formal y legalmente regulado,
aunque no es continuado y sélo de forma ocasional se nombra un
defensor judicial de apoyo a la persona con discapacidad intelec-
tual para los supuestos de hecho que marca la ley. Una vez termi-
nados, o cumplida la misién encomendada, termina el ejercicio de
la defensa judicial y se presta conocimiento de lo realizado en el
juzgado que lo encomendo.
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Poderes Preventivos

El poder preventivo es un documento notarial que permite a
una persona designar a otra para que actue representando sus in-
tereses en caso de que llegase a carecer de la capacidad necesaria
para poder decidir.

Son los poderes preventivos en apoyos para personas con dis-
capacidad una herramienta invaluable para garantizar su bienes-
tar y proteccion en situaciones que puedan comprometer su auto-
nomia o capacidad para tomar decisiones. Estos poderes otorgan
a la persona designada la posibilidad de actuar en nombre de la
persona con discapacidad en determinadas circunstancias respe-
tando sus deseos y preferencias.

Los poderes preventivos se convierten en un mecanismo esen-
cial para equilibrar la proteccion con la autonomia, permitiendo
que la persona con discapacidad participe en la toma de decisio-
nes tanto como sea posible. Es un apoyo formal voluntario muy
importante y que cuenta con la ayuda y asesoramiento de los no-
tarios para su formalizacion.

Su contenido puede hacer referencia a la atencion médica, la
gestion del patrimonio, la adquisicion o venta de la vivienda y la
toma de decisiones en general. Por ejemplo, un poder preventi-
vo de atencion médica permite que un familiar o un amigo tome
decisiones médicas en nombre de la persona con discapacidad
si esta no puede hacerlo. Esto asegura que la atenciéon médica se
ajuste a sus necesidades y preferencias.

Ademas de la atencion médica y las cuestiones patrimoniales,
los poderes preventivos también pueden extenderse a cuestiones
legales, como la representacion en juicios o la firma de documen-
tos legales importantes.

Es importante destacar que los poderes preventivos deben ser
disefiados de manera especifica y precisa, y es fundamental que
la persona con discapacidad participe en su creacion, siempre que
sea posible. Esto garantiza que se respeten sus preferencias y se
minimicen los riesgos de abuso o explotacion.
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En resumen, los poderes preventivos en apoyos para personas
con discapacidad son una herramienta legal esencial para equilibrar
la proteccion y la autonomia. Permiten que estas personas reciban
el apoyo necesario para tomar decisiones informadas y participar
activamente en la sociedad, al tiempo que se protegen contra posi-
bles abusos o explotacion. Su implementacion adecuada y ética es
crucial para garantizar que se respeten los derechos, preservando
su dignidad personal y realizando aquellas funciones que de otra
manera la personas con discapacidad intelectual no podria realizar.
Es un apoyo legal, voluntario y sumamente importante.

Autocuratela

La autocuratela es una medida de apoyo relativamente com-
pleja, que se puede analizar dentro de la curatela, pero también
tiene sus peculiaridades y puede verse como apoyo diferenciado.

A través de esta medida de apoyo, dice el art. 271 de Codigo Ci-
vil, cualquier persona, mayor de edad o menor emancipado, en pre-
vision de concurrencia de circunstancias que puedan dificultarle el
ejercicio de su capacidad juridica, en igualdad de condiciones con
los demas, podra proponer en escritura publica el nombramiento o
la exclusion de una o varias personas determinadas para el ejercicio
de la funcion de curador. Con la autocuratela, la persona con disca-
pacidad sigue siendo el actor principal en la toma de decisiones, y
el curador actiia como quien tiene un mandato para actuar.

La propia persona mayor de edad o menor emancipado po-
dré asimismo proponer coémo debe actuar y todo aquello que crea
conveniente y sea legalmente admitido para que la curatela se
ejerza del modo y manera que le parezca mas oportuno al orde-
nante de la misma. La voluntad de la persona sigue teniendo un
papel primordial.

Para el juez es vinculante salvo que aparezcan circunstancias
desconocidas que hagan suponer al juez que la curatela no se va a
ejercer adecuadamente.
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La Ley 8/21 establece un proceso claro y accesible e incide en
determinados aspectos:

La capacidad de la persona con discapacidad intelectual debe
ser consciente para entender y saber lo que realmente esta hacien-
do y debe hacerlo de manera voluntaria.

La autocuratela puede aplicarse a areas especificas de la vida
de la persona, como la salud, las finanzas o la vivienda. Esto per-
mite una mayor personalizacion y flexibilidad en el apoyo brin-
dado.

La ley prevé la revision periodica de la autocuratela para ase-
gurarse de que se estén respetando los derechos y deseos de la
persona con discapacidad. Siempre se busca el maximo respeto a
su autonomia.

La autocuratela puede revisarse y en cualquier momento se
puede designar a otra persona si asi lo estima oportuno.

La Ley reconoce la diversidad de las capacidades y necesida-
des de las personas con discapacidad intelectual y promueve la
igualdad y la inclusion en la sociedad y actia de acuerdo a estos
principios.

En resumen, la Ley 8/21 sobre la autocuratela para personas
con discapacidad intelectual es un paso importante hacia una so-
ciedad mas inclusiva y respetuosa con los derechos de las perso-
nas con discapacidad, al permitirles tomar decisiones informadas
y ejercer su autonomia con el apoyo del notario.

El notario ejerce un papel importante en esta medida de apoyo
y refuerza la relacion que debe existir con el Ministerio Fiscal al
cual podra informar de la necesidad de complementar determina-
dos apoyos.

Apoyos designados por la propia persona

La Ley 8/21 ha introducido un enfoque innovador y altamente
inclusivo con respecto a los apoyos para personas con discapaci-
dad. Asi existe la posibilidad de que las personas con discapaci-
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dad designen apoyos especificos para que le sirvan de ayuda en
la toma de decisiones en aquellos aspectos que sean importantes
para las personas con discapacidad intelectual. Esto es realmente
importante para empoderar a estas personas y un claro ejemplo de
reconocimiento de su autonomia personal.

La persona con discapacidad intelectual, tiene a través de este
apoyo la posibilidad de eleccion de la persona que quiere que le
asista, asi como la seleccion de los apoyos que crea convenientes.
Admite también la revision y la modificacion de la misma, dado
que las necesidades cambian y las preferencias también.

En resumen, la Ley 8/21 reconoce la importancia de permitir
que las personas con discapacidad tomen decisiones informadas
sobre sus vidas y cuenten con el apoyo necesario para hacerlo de
manera efectiva. La designacion especifica de apoyos empodera a
estas personas al permitirles elegir en quienes confian para acom-
pafiarlos en su vida, haciéndola més independiente y autodetermi-
nada. Crea una mayor inclusion.

La Guarda de Hecho

Entre los apoyos informales tenemos la Guarda de hecho, fi-
gura juridica ya existente en el sistema anterior, pero que aqui
adquiere otra dimension. La realidad siempre es pertinaz y cons-
tata la existencia de situaciones ventajosas para las personas con
discapacidad, cuando son cuidadas personalmente, con cercania
y afecto por personas de su propia familia o por amistades o veci-
nos que ejercen funciones de guarda y atencion con respeto, cui-
dado y vigilancia de no vulneracion de derechos. En realidad, lo
que se ha querido es conservar, transformandola ligeramente, una
institucion que se ha demostrado valiosa a lo largo de los tiempos.

La propia ley en su predmbulo afirma que la realidad evidencia
que son mayoria las personas perfectamente atendidas o asistidas
y cuidadas sin necesidad de judicializar su situacion, y esto siem-
pre es mejor solucion a determinados problemas que cualquier
otra.
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Ha sido siempre una figura muy utilizada en personas mayores
con deterioro cognitivo. Siempre se ha optado por la solucion de un
guardador de hecho, antes que por judicializar situaciones de per-
sonas en estados terminales con diferentes patologias y con algunos
o muchos problemas juridicos. Entre otras razones hay una funda-
mental y es que en el régimen anterior cuando a una persona mayor
con este tipo de problemas se le sugeria recurrir a la incapacitacion,
en muchas ocasiones acababa antes su vida que el proceso judicial
y se le causaban multitud de problemas de dificil comprension para
la persona mayor que desconfiaba de lo que le estaba pasando y que
no estaban exentas de sus miedos correspondientes.

De ahi que, aceptar las situaciones de hecho como buenas,
cuando no tienen ninglin problema, antes, al contrario, resuelven
muchos de ellos, parece una medida razonable, y conservarla en
la nueva etapa de la ley 8/21 no deja de ser algo muy coherente.
Aunque la referencia hecha ha sido con personas mayores con
deterioro cognitivo, todo lo dicho es igualmente valido para per-
sonas con discapacidad de todas las edades.

La guarda de hecho hace referencia a la situacion en la que
una persona con discapacidad intelectual es cuidada por otra, casi
siempre de manera no oficial o formal, sin tener un mandato legal
para hacerlo, sino por otras muchas razones, como puede ser el
parentesco, la amistad, la solidaridad etc...

Cuando en el ejercicio de las funciones de la guarda de hecho
se requiera una actuacion representativa, entonces es necesaria la
autorizacion judicial.

El apoyo informal, como el que proporciona la guarda de he-
cho, puede ser valioso para las personas con discapacidad intelec-
tual, ya que puede ofrecer cuidado, compafiia y apoyo emocional.
Sin embargo, es importante equilibrar esta ayuda con la necesidad
de proteger los derechos y el bienestar de la persona con disca-
pacidad intelectual mediante la obtencion de la autorizacion legal
adecuada cuando sea necesario.

Se regula en el codigo civil en los arts. 263 a 267, y el notario
suele ser un perfecto baluarte para el ejercicio correcto de la mis-
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ma, ya que se faculta incluso la posibilidad de realizar actividades
econdmicas sencillas y que tengan que ver con actividades de la
vida diaria de las personas con discapacidad intelectual.

El guardador de hecho no tiene asignado un sueldo por su la-
bor, pero si puede reembolsarse los gastos justificados invertidos
en el cuidado de la persona con discapacidad.

Para cualquier duda le es de aplicacion todo lo que se ha dicho
o referenciado en la curatela. Es una figura con un fuerte marcha-
mo social por encima del juridico y es necesario recurrir a la bue-
na voluntad de las personas y a su solidaridad y voluntariedad de
propiciar ayuda y cuidados a quien lo necesita. Suple en multiples
ocasiones a la curatela y evita tener que recurrir a la via judicial,
aunque es necesario observar las limitaciones legales que conlle-
va, y buscar siempre un punto intermedio entre el apoyo informal
y la observancia de las limitaciones legales anteriormente men-
cionadas.

En resumen, la guarda de hecho puede ser una forma comun de
apoyo informal para personas con discapacidad intelectual, pero
es importante entender las implicaciones legales y buscar orien-
tacion legal cuando sea necesario para garantizar la proteccion de
los derechos de la persona con discapacidad.

IV. CONSIDERACIONES FINALES

1. Al ratificar Espana la convencion de Naciones Unidas re-
lativa a los derechos de las personas con discapacidad y
entrar en vigor el 3 de mayo de 2008 estaba exigiendo ne-
cesariamente un cambio sustancial en la legislacion civil y
procesal, al igual que en otras leyes; cambio que supone la
adaptacion anterior a la nueva legislacion ratificada. Estos
cambios, imperativamente necesarios, se llevan a cabo en
Espafia trascurridos varios afios y tras dificiles puestas en
comun de diferentes propuestas. Todo ello no hizo sino per-
judicar una adaptacion mas coherente y rapida. Asi pues,
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se ha preferido una adaptacion necesaria y deseada, aun-
que creara algunos problemas, que seguir a la espera La ley
8/21 supone una prevalencia de los derechos humanos fren-
te a cualquiera otra interpretacion. Lo cual es muy loable.
Y se homologan los derechos de todos los ciudadanos junto
con las obligaciones que también son de su incumbencia. A
partir de ahora vamos a hablar de derechos en igualdad de
condiciones de todos los seres humanos. Supone un gran
avance.

2 .La reforma se instrumentaliza en torno a los apoyos que
algunas personas van a necesitar y €éstos se validan y se
formalizan de manera expresa en la propia ley 8/21, esta-
bleciendo lo que llama apoyos y como se llevan a término.
Hay cambios en la terminologia de los mismos, y se conce-
de gran preponderancia a algunos que ya existian pero que
tenian una prevalencia casi simbolica.

3. Las criticas se han centrado en la postura que mantiene la
incongruencia de atribuir plena capacidad en igualdad de
condiciones entre todas las personas a aquellas que tenien-
do una discapacidad intelectual importante se sabe de an-
temano que van a necesitar apoyos para casi todo en sus
vidas. Esto, dicen, va a crear algunos problemas sobre todo
de saturacion, todavia mayor, del &mbito judicial.

4. Asimismo, la dualidad de jurisdiccion voluntaria y procedi-
miento contencioso no es bien vista por todos los expertos,
y hablan de necesarios cambios en no mucho tiempo.

5. No obstante, lo dicho anteriormente, existe un amplisimo
consenso sobre la ley 8/21. Supone un grandisimo avance
social y se necesitaria que el espiritu de la reforma calara
con mayor profundidad y rigor en la ciudadania. Para ello
no son pocos los que demandan mayor divulgacion sobre
todo entre las personas de mayor fragilidad, y una preocu-
pacidon mas concreta en la formacion de los profesionales.
Estos deberian manejar los conceptos contenidos en la ley
con relativa facilidad y no esta siendo asi. Y aunque el con-
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tenido esencial de cualquier ley tarda en asimilarse, no solo
por la ciudadania en general, interesados, sus familias, alle-
gados y por los propios profesionales, el tiempo, las adap-
taciones y presumibles cambios legislativos terminaran por
conseguirlo.
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IV. APROXIMACION LEGAL AL TRATAMIENTO
DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
COMO VICTIMARIA EN EL PROCEDIMIENTO PENAL

ANGEL BRAVO DEL VALLE
Abogado

I. INTRODUCCION

Antes de comenzar con el desarrollo pormenorizado de esta
ponencia, es necesario partir de una base: qué se entiende por
persona con discapacidad en nuestro ordenamiento juridico. Son
varias las definiciones legales vigentes, y nacen de la que se plas-
ma en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad, de 13 de diciembre de 2.006 (en adelante, Convencion
de Nueva York). Su Art. 1 establece que Las personas con disca-
pacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, men-
tales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar
con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las de-
mas. Esta amplisima definicién es de vital importancia, puesto
que de ella se deduce la falta de exigencia de un certificado o de
una pension para ser considerado legal y formalmente como per-
sona con discapacidad. No podemos obviar que la Convencion de
Nueva York se incorpor6 a nuestro derecho interno el 3 de mayo
de 2.008, con rango jerarquico superior al de cualquier ley, inclu-
SO organica.

Nacida de la anterior definicion, se establece la que se reco-
ge en el Art. 4 del Real Decreto Legislativo 1/2.013, de 29 de
noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley
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General de Derechos de las Personas con Discapacidad y de su
inclusion social. Su punto 1 establece que Son personas con dis-
capacidad aquellas que presentan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales, previsiblemente permanentes que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participa-
cion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con los demdas, 1o que se completa con el contenido del punto
2: (...) se considerara que presentan una discapacidad en gra-
do igual o superior al 33 por ciento las personas pensionistas
de la Seguridad Social que tengan reconocida una pension de
incapacidad permanente en el grado de total, absoluta o gran in-
validez y las personas pensionistas de clases pasivas que tengan
reconocida una pension de jubilacion o de retiro por incapacidad
permanente para el servicio o inutilidad.

Por ultimo, y derivada de la Convencion de Nueva York, nacid
la modificacion del Art. 25 del Codigo Penal, mediante la refor-
ma operada por la LO 1/2015, estableciendo una definicion en el
ambito del Derecho Penal: A los efectos de este Codigo se entien-
de por discapacidad aquella situacion en que se encuentra una
persona con deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o senso-
riales de cardacter permanente que, al interactuar con diversas
barreras, puedan limitar o impedir su participacion plena y efec-
tiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demads.
Asimismo a los efectos de este Codigo, se entenderd por persona
con discapacidad necesitada de especial proteccion a aquella
persona con discapacidad que, tenga o no judicialmente modifi-
cada su capacidad de obrar, requiera de asistencia o apoyo para
el ejercicio de su capacidad juridica y para la toma de decisiones
respecto de su persona, de sus derechos o intereses a causa de
sus deficiencias intelectuales o mentales de caracter permanente.

Amén de las definiciones legales, es necesario aclarar que,
dentro del ambito de la discapacidad, el Derecho Penal no posee
normativa especifica para las personas con discapacidad, a las que
son de aplicacion la legislacion penal general y la especial. Ello
implica que, en la defensa de los intereses de los victimarios con
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discapacidad intelectual o trastorno mental, existen unas limita-
das posibilidades de actuacion, tal y como veremos en apartados
posteriores de esta ponencia.

A pesar de lo dicho sobre la falta de legislacion penal especifi-
ca, debemos hacer una puntualizacién. El dia 24 de noviembre de
2.020, el Consejo de Ministros aprob6 un texto de anteproyecto
de nueva LECrim (en adelante, ALECrim), que en la actualidad
ha finalizado los tramites de consulta publica, de audiencia e in-
formacion publica. En dicho texto se incluye un estatuto de la
persona encausada con discapacidad. Entraremos en el nuevo tex-
to de la ALECrim al final de la ponencia.

II. INIMPUTABILIDAD PENAL

Para nuestro Codigo Penal, hay algunos victimarios que pue-
den quedar exentos de responsabilidad criminal. A ellos se refiere
el Art. 20, que establece dos supuestos que se refieren concre-
tamente a las personas con discapacidad intelectual o trastorno
mental:

a) Tener anomalia o alteracion psiquica que le impida com-
prender la ilicitud del hecho o actuar conforme a esa com-
prension.

b) Tener alterada gravemente la conciencia de la realidad por
sufrir alteraciones en la percepcion desde el nacimiento o
desde la infancia.

Respecto a la anomalia o alteracion psiquica, los tribunales
consideran que no es lo mismo cometer un delito porque no se tie-
ne conciencia de que el acto cometido esta mal (que es el caso en
el que la eximente entra en juego), que cometer un hecho porque
se desconocia que estuviera tipificado como delito, que no supone
exencion alguna, ya que la ignorancia de las leyes no excusa de
su cumplimiento (Art. 6.1 CC).
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En el caso de las personas con discapacidad intelectual o tras-
torno mental, la capacidad de culpabilidad varia por la intensidad
con la que la alteracion psiquica afecta a la posibilidad de com-
prender la ilicitud y de actuar de acuerdo con tal comprension.

Un mayor grado de incomprension dara lugar a una exencion
de responsabilidad criminal, y conforme ese grado de conoci-
miento o comprension vaya aumentando puede dar lugar, no a
una exencion de responsabilidad, sino a una atenuacion de la mis-
ma, llegando incluso a la posibilidad de imputar a la persona con
discapacidad intelectual o trastorno mental, si se demuestra su
comprension de los hechos, lo que supone que, en principio, la
incapacidad judicial o el establecimiento de una provision judi-
cial de medidas de apoyo, no eximen per se de la responsabilidad
penal. Al igual que, a sensu contrario, si una persona con disca-
pacidad intelectual o trastorno mental no estuviera incapacitada
en el momento de cometer el delito, ello no quiere decir que sea
responsable penalmente del acto cometido.

Ya hemos visto en la introduccion lo que establece el Art. 25
del Codigo Penal, el cual considera incapaz a toda persona, haya
sido o no declarada su incapacitacion, que padezca una enferme-
dad de caracter persistente que le impida gobernar su persona o
bienes por si misma.

El legislador ofrece al Juez penal un criterio similar al que ha
otorgado al Juez civil para permitirle determinar cuando el sujeto
presenta una discapacidad sin necesidad de esperar al resultado
de un procedimiento civil de provision de medidas de apoyo.

III. EXIMENTES Y ATENUANTES

Los vigentes Arts. 20.1°y 21.1* del Codigo Penal establecen
los casos en los que las personas con discapacidad quedan pue-
den quedar exentas de responsabilidad criminal o resultar ésta
atenuada. Sentada anteriormente la base de la inexistencia de
una legislacion especifica, vamos a ver en primer lugar lo que

90



IV. Aproximacion legal al tratamiento de la persona con discapacidad intelectual...

establece el Art. 20 CP sobre las causas que excluyen la respon-
sabilidad penal:

Estan exentos de responsabilidad criminal:

1. El que al tiempo de cometer la infraccion penal, a cau-
sa de cualquier anomalia o alteracion psiquica, no pueda
comprender la ilicitud del hecho o actuar conforme a esa
comprension.

El trastorno mental transitorio no eximirda de pena cuando
hubiese sido provocado por el sujeto con el proposito de co-
meter el delito o hubiera previsto o debido prever su comision.
2. El que al tiempo de cometer la infraccion penal se halle en
estado de intoxicacion plena por el consumo de bebidas
alcoholicas, drogas toxicas, estupefacientes, sustancias
psicotropicas u otras que produzcan efectos andlogos,
siempre que no haya sido buscado con el proposito de co-
meterla o no se hubiese previsto o debido prever su comi-
sion, o se halle bajo la influencia de un sindrome de abs-
tinencia, a causa de su dependencia de tales sustancias,
que le impida comprender la ilicitud del hecho o actuar
conforme a esa comprension.
3. El que, por sufrir alteraciones en la percepcion desde el
nacimiento o desde la infancia, tenga alterada gravemen-
te la conciencia de la realidad.
4. El que obre en defensa de la persona o derechos propios o
ajenos, siempre que concurran los requisitos siguientes:
1. Agresion ilegitima. En caso de defensa de los bienes
se reputara agresion ilegitima el ataque a los mismos
que constituya delito y los ponga en grave peligro de
deterioro o pérdida inminentes. En caso de defensa de
la morada o sus dependencias, se reputara agresion
ilegitima la entrada indebida en aquélla o éstas.

2. Necesidad racional del medio empleado para impe-
dirla o repelerla.
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3. Falta de provocacion suficiente por parte del defensor.
5. El que, en estado de necesidad, para evitar un mal propio
o ajeno lesione un bien juridico de otra persona o infrinja
un deber, siempre que concurran los siguientes requisitos:
1. Que el mal causado no sea mayor que el que se trate
de evitar.
2. Que la situacion de necesidad no haya sido provoca-
da intencionadamente por el sujeto.
3. Que el necesitado no tenga, por su oficio o cargo,
obligacion de sacrificarse.
6. El que obre impulsado por miedo insuperable.
7. El que obre en cumplimiento de un deber o en el ejercicio
legitimo de un derecho, oficio o cargo.

En cuanto a las personas con discapacidad, las posibles formas
de discapacidad intelectual o trastorno mental se encontrarian
contempladas en los apartados primero y tercero. Sin embargo,
de su lectura se deduce que las discapacidades que pueden gene-
rar la aplicacion de una eximente son tan solo dos: alteraciones
psiquicas y alteraciones de la percepcion. Como vemos, el elenco
es reducidisimo. Aunque hay una eximente mas que debemos te-
ner en cuenta.

El apartado segundo del Art. 20 CP merece mencion aparte. El
precepto, que se refiere a cometer los hechos en estado de intoxica-
cion plena por el consumo de bebidas alcoholicas, drogas tdxicas,
estupefacientes y sustancias psicotropicas, en principio pueda pa-
recer que no guarda relacion con las personas con discapacidad in-
telectual o trastorno mental. Sin embargo, no podemos olvidar que
en muchas ocasiones el trastorno mental deviene como secuela de
un consumo abusivo de drogas. Otras veces es el trastorno mental
previo el que se suma a un consumo habitual de sustancias toxicas,
lo que repercute en un incremento del trastorno mental. Hablamos,
por tanto, de lo que se conoce como “patologia dual”.

El Art. 21 CP establece cudles son las causas que atenuan la
responsabilidad penal:
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Son circunstancias atenuantes:

1. Las causas expresadas en el capitulo anterior, cuando no
concurrieren todos los requisitos necesarios para eximir
de responsabilidad en sus respectivos casos.

2. La de actuar el culpable a causa de su grave adiccion a las
sustancias mencionadas en el numero 2.° del articulo anterior.

3. Lade obrar por causas o estimulos tan poderosos que ha-
yan producido arrebato, obcecacion u otro estado pasio-
nal de entidad semejante.

4. La de haber procedido el culpable, antes de conocer que
el procedimiento judicial se dirige contra él, a confesar la
infraccion a las autoridades.

5. La de haber procedido el culpable a reparar el dario oca-
sionado a la victima, o disminuir sus efectos, en cualquier
momento del procedimiento y con anterioridad a la cele-
bracion del acto del juicio oral.

6. La dilacion extraordinaria e indebida en la tramitacion
del procedimiento, siempre que no sea atribuible al propio
inculpado y que no guarde proporcion con la complejidad
de la causa.

7. Cualquier otra circunstancia de andaloga significacion que
las anteriores.

Vemos que sucede exactamente como en el caso anterior.
Cualquier persona, sin considerar edad o discapacidad, puede co-
meter un delito en el que se aprecie una atenuante, pero solo las
contempladas en el apartado primero serian aplicables a autores
con discapacidad intelectual o trastorno mental, precisamente por
constituir una suerte de eximente reducida.

IV. APLICACION

A la hora de aplicar las atenuantes anteriores, o incluso exi-
mentes incompletas, son de aplicacion los Arts. 68 y 104 CP. El
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Art. 68 CP determina que En los casos previstos en la circunstan-
cia primera del articulo 21, los jueces o tribunales impondran la
pena inferior en uno o dos grados a la sefialada por la ley, aten-
didos el numero y la entidad de los requisitos que falten o concu-
rran, y las circunstancias personales de su autor, sin perjuicio de
la aplicacion del articulo 66 del presente Codigo. Es decir, que en
los casos de concurrir una atenuante por trastorno mental, el juez
o tribunal estd obligado a reducir la pena en uno o dos grados.

Por su parte, el Art. 104 CP establece la posibilidad de imponer
medidas de seguridad en los siguientes términos: /. En los supuestos
de eximente incompleta en relacion con los numeros 1.°, 2.°y 3.° del
articulo 20, el Juez o Tribunal podra imponer, ademads de la pena
correspondiente, las medidas previstas en los articulos 101, 102 y
103. No obstante, la medida de internamiento solo sera aplicable
cuando la pena impuesta sea privativa de libertad y su duracion no
podra exceder de la de la pena prevista por el Codigo para el deli-
to. Para su aplicacion se observara lo dispuesto en el articulo 99.
2. Cuando se aplique una medida de internamiento de las previstas
en el apartado anterior o en los articulos 101, 102 y 103, el juez o
tribunal sentenciador comunicara al ministerio fiscal, con suficiente
antelacion, la proximidad de su vencimiento, a efectos de lo previsto
por la disposicion adicional primera de este Codigo.

V. RESPONSABILIDAD CIVIL

Debemos poner en relacion lo visto hasta ahora con el Art. 116.1
CP: Toda persona criminalmente responsable de un delito lo es
también civilmente si del hecho se derivaren dafios o perjuicios.
Este precepto debemos enlazarlo con el Art. 118.1.1* del mismo
texto legal, el cual establece que La exencion de la responsabilidad
criminal declarada en los numeros 1.9, 2.° 3.°, 5.°y 6.° del articulo
20, no comprende la de la responsabilidad civil, que se harda efecti-
va conforme a las reglas siguientes: 1. En los casos de los numeros
1.°y 3.°, son también responsables por los hechos que ejecuten los
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declarados exentos de responsabilidad penal quienes ejerzan su
apoyo legal o de hecho, siempre que haya mediado culpa o ne-
gligencia por su parte y sin perjuicio de la responsabilidad civil
directa que pudiera corresponder a los inimputables.

Del andlisis y aplicacion conjunta de los Arts. 116 y 118.1.1*
CP se infiere que no hay exencion de responsabilidad civil para
las personas con discapacidad que hayan sido declaradas no res-
ponsables penalmente. Dicha responsabilidad civil puede alcan-
zar a las personas encargadas de la guarda de los declarados exen-
tos de responsabilidad penal por el Art. 20.1° y 3°, siempre que
se pruebe la existencia de culpa o negligencia en el desarrollo del
apoyo legal o de hecho.

La ampliacion de la responsabilidad civil a quienes ejerzan el
apoyo legal (determinado mediante un procedimiento de provi-
sion judicial de medidas de apoyo) o de hecho (por ser guardado-
res de hecho) del declarado inimputable, ha sufrido una importan-
te modificacion, operada por la Ley 8/2021, de 2 de junio. Hasta
que dicha norma entrd en vigor el 3 de septiembre de 2.021, el
Art. 118.1.1% extendia la responsabilidad civil a quienes los ten-
gan bajo su potestad o guarda legal o de hecho. Tras la refor-
ma, la responsabilidad civil alcanza a cualquier persona que deba
prestar el apoyo. Y como ese apoyo puede ser legal o de hecho, se
incluye a guardadores de hecho, curadores, tutores de menores e
incluso padres y tutores mientras que las sentencias que determi-
naron en su dia la tutela o la prorroga o la rehabilitacion de la pa-
tria potestad no sean revisadas, tal y como impone la Ley 8/2021
en su Disposicion Transitoria 5%

V1. PROTOCOLOS PARA LA ACTUACION CON PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL O TRASTORNO MENTAL EN EL
TURNO DE OFICIO. NECESIDAD ACUCIANTE

A fin de garantizar el derecho a un juicio justo, los Estados
proporcionaran asistencia juridica gratuita o a un precio ase-
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quible a los nifios y las nifias con discapacidad en todos los ca-
sos, y a todas las demads personas con discapacidad en todos los
procesos y procedimientos legales relacionados con violaciones
de los derechos humanos o las libertades fundamentales, o que
puedan afectar negativamente a esos derechos o libertades, en
particular los derechos a la vida, la libertad, la integridad perso-
nal, la propiedad, la vivienda adecuada, la autonomia en la toma
de decisiones y la integridad familiar. La asistencia juridica debe
ser competente y estar disponible de manera oportuna para que
las personas con discapacidad puedan participar en igualdad de
condiciones con las demds en cualquier procedimiento legal.

De este tenor reza la Directriz 6.1 de los Principios y Directri-
ces Internacionales sobre el acceso a la Justicia para las personas
con discapacidad, publicados por la ONU a finales del afo 2.020.
Dicha directriz se inserta en el Principio 6: Las personas con dis-
capacidad tienen derecho a asistencia juridica gratuita o a un
precio asequible. Todo ello debe ponerse en relacion con el Art.
13.2 de la Convencion de Nueva York: 4 fin de asegurar que las
personas con discapacidad tengan acceso efectivo a la justicia,
los Estados Partes promoveran la capacitacion adecuada de los
que trabajan en la administracion de justicia, incluido el perso-
nal policial y penitenciario.

El Derecho a una asistencia juridica de calidad por parte de las
personas con discapacidad pasa, por tanto, por el cumplimiento
previo de dos requisitos: el reconocimiento de la existencia de un
Derecho de la Discapacidad; y la especializacion de los Letrados
en dicha materia.

Siguiendo al Profesor De Lorenzo, el Derecho de la Discapaci-
dad es una inequivoca realidad, por su historia, autonomia y con-
tenido, por el método, tanto de investigacion como de ensefanza
y por sus fuentes, tanto de produccion como de conocimiento.
El nacimiento de nuevas disciplinas juridicas se produce por la
disgregacion de las tradicionales: (...) seria el caso del derecho
maritimo respecto del derecho mercantil, del derecho penitencia-
rio respecto del derecho penal, del derecho urbanistico respecto
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del derecho administrativo, del derecho de la seguridad social
respecto del derecho del trabajo, del derecho presupuestario res-
pecto del financiero o tributario, del derecho electoral respecto
del derecho constitucional, del derecho espacial respecto del de-
recho internacional, entre otros (De Lorenzo, 2009).

Por otro lado, la Ley 8/2021 establece en su Disposicion Adi-
cional Segunda la obligacion de formacion en medidas de apoyo
a las personas con discapacidad por parte de todos los operadores
juridicos, incluidos los Colegios de Abogados en relacion con sus
colegiados.

La formacion y el reciclaje continuo es una necesidad dentro
de nuestra profesion, necesidad que la mayor parte de los abo-
gados convertimos en autoexigencia. Como no podia ser de otro
modo, dentro del Derecho de la Discapacidad, también lo es, y
quizas mas atn que en el resto de ramas del Derecho, pues en las
manos de los abogados recaen los intereses de las personas espe-
cialmente vulnerables.

En los procedimientos penales en los que figuran investigadas
o acusadas las personas con discapacidad intelectual o trastorno
mental, nuestra actuacion como Letrados debe ser especialmente
sensible y respetuosa para con los clientes. Pero ello pasa por
conocer antes la existencia de dicha discapacidad intelectual o
trastorno mental. Sabemos sobradamente que, salvo el Sindrome
de Down y algtn otro sindrome, la discapacidad intelectual no
tiene cara, y menos aun el trastorno mental, lo que dificulta a la
mayoria de los operadores juridicos conocer que el investigado
presenta esa condicion.

En un gran porcentaje de casos, los procedimientos penales
se siguen por los tramites del juicio rapido. Es en ellos donde los
Letrados debemos hacer gala de toda nuestra cintura, y evitar a
toda costa la prosecucion de la causa como juicio rapido (y menos
aun prestar una conformidad), si sospechamos que nuestro cliente
puede presentar algun tipo de discapacidad intelectual o trastorno
mental, puesto que se hace imprescindible para conocer esas cir-
cunstancias el recabar toda clase de informes médicos y sociales,

97



Angel Bravo del Valle

asi como practicar una pericial por médico forense especializado,
y poder asi apreciar la existencia de las eximentes y atenuantes
que hemos visto mas arriba.

En este tipo de procedimientos, el riesgo que corre una persona
con discapacidad intelectual o trastorno mental es muy elevado,
puesto que los juicios rapidos se solventan en un gran nimero de
ocasiones con una conformidad, que no es mas que una declara-
cion de culpabilidad, “premiada” con la reduccion de la condena
en un tercio. Pero si el encausado presenta una discapacidad inte-
lectual o un trastorno mental, que puede que le impida conocer el
verdadero alcance y consecuencias de dicha conformidad ;como
puede estar de acuerdo con una acusacion?

Para tratar de paliar esos problemas en la medida de lo po-
sible se ha comenzado la implantacion, en diferentes colegios
de abogados, de protocolos de actuacion para que los abogados
del Turno de Oficio Penal (y por extension el resto de Letrados
que actian de forma particular) puedan apreciar en sus clientes
la existencia de una discapacidad intelectual o trastorno mental,
y obrar en consecuencia, facilitando una serie de pautas de ac-
tuacion desde el momento de la detencion. No podemos olvidar
que en la mayoria de los casos, las personas que presentan una
discapacidad intelectual o trastorno mental no informan a nadie
(agentes de policia, funcionarios judiciales, ni al propio Letrado)
de esta circunstancia.

Para ilustrar este apartado, acudiremos al protocolo del Ilustre
Colegio de la Abogacia de Madrid. Se estructura en seis partes.
Centraremos la exposicion de este aparado en las mas importan-
tes: cOmo saber si una persona tiene discapacidad intelectual; par-
ticularidades de la entrevista reservada; adaptaciones en la entre-
vista reservada; y actuaciones del Letrado.

Vayamos con el primer bloque del protocolo: como detectar si
nuestro cliente presenta una discapacidad intelectual. En primer
lugar, podemos encontrarnos con la existencia de un reconoci-
miento oficial de la situacion de discapacidad, que se plasma en
la Notificaciéon de Resolucion sobre el Grado de Discapacidad,
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antes conocido como Calificacion de Minusvalia. Este documen-
to es emitido en la actualidad por los centros de evaluacion de la
Discapacidad, pertenecientes a las consejerias de las comunida-
des autonomas que tienen asumidas competencias en materia de
politicas sociales. También pueden aparecer informes de este tipo
emitidos por el IMSERSO, ya que era la entidad que gestionaba
dichos certificados en el pasado. En los certificados o calificacio-
nes se encontrard la siguiente informacion, toda ella recogida en
el apartado “dictamen técnico facultativo™: tipo de discapacidad;
grado de limitacidn en la actividad global; puntos sociales; grado
total de discapacidad; necesidad de concurso de terceras perso-
nas; baremo de movilidad; tipo de discapacidad.

En segundo lugar, existen otros informes y documentos oficia-
les que se pueden aportar para acreditar una discapacidad intelec-
tual o el trastorno mental, como la valoracion de la dependencia,
la tarjeta acreditativa del grado de discapacidad o dictamenes de
escolarizacion. Ademas de los informes oficiales, otros documen-
tos (informes psicoldgicos o escolares) que, aunque no sean ofi-
ciales, pueden aportar informacion relevante acerca de la persona
con la que se va a trabajar.

En el caso de carecer de documentos que acrediten la discapa-
cidad, es importante preguntar directamente a la persona si tiene
reconocida algtn tipo de discapacidad. En cualquier caso, no hay
que perder de vista que la persona puede decir que no la presenta
porque no ha sido valorada, pero también porque quiere ocultar
su discapacidad.

Es importante destacar que, en contra de las creencias habitua-
les, la mayoria de las personas con discapacidad intelectual tienen
cocientes intelectuales altos (entre 60 y 70, cuando la media de la
poblacion general es de 100), es decir, el 85 % de las personas con
discapacidad intelectual presentan unas limitaciones muy ligeras
que no permiten la deteccion de la discapacidad. En estos casos,
al preguntarle sobre aspectos neutros (edad, donde vive, donde
trabaja, etc), las siguientes manifestaciones pueden alertar de la
presencia de una posible discapacidad:

99



Angel Bravo del Valle

Pensamiento enlentecido.

Limitaciones en la expresion y comprension del lenguaje.
Habilidad reducida para entender informacion nueva y
compleja.

Elevada deseabilidad social. En un alto porcentaje, las per-
sonas con discapacidad intelectual tienen una gran nece-
sidad de agradar a sus interlocutores, en especial cuando
¢stos no presentan discapacidad intelectual.

Tendencia a responder de manera aquiescente, es decir, en
la misma direccion en la que estaba formulada la pregunta,
simplemente confirmando o rechazando lo que en ella se
sugiere.

Carencia de pensamiento abstracto, es decir, dificultad para
pensar acerca de elementos no sujetos a la experiencia.
Proporcionan menos detalles cuando se les pide un relato
libre.

Mayor dificultad para incardinar un hecho en un tiempo y
un espacio determinado.

Conviene recalcar que las manifestaciones antes mencionadas
no son especificas en exclusiva de la discapacidad intelectual, ya
que también pueden serlo de personas con trastorno mental o que
se encuentren bajo los efectos de sustancias psicotropicas.

Otro apartado importante es la entrevista reservada con nues-
tro cliente. En ella nos podemos encontrar con algunas particula-
ridades en su discurso que denoten la presencia de la discapaci-
dad intelectual:
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Las contradicciones. En esos momentos es importante evi-
tar la tendencia a pensar que estd mintiendo.

Los silencios. Nacen de los ritmos mads lentos en la elabo-
racion de sus discursos. Es muy importante respetar esos
silencios, ya que lo contrario conlleva la pérdida de infor-
macion relevante. También se hace imprescindible respe-
tar sus tiempos, evitando correcciones o completar frases.
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* El ritmo. Después de cada pregunta se debe conceder un
tiempo extra para que la procese, ya que la elaboracion
de la respuesta también les puede llevar mas tiempo, por
lo que es importante evitar interrumpir. También hay que
proporcionar un tiempo extra entre la respuesta del clien-
te y la siguiente pregunta que formulemos por si quisiera
afiadirnos mas informacion.

* La confusion. De la misma manera que pedimos a cual-
quier persona detenida si no ha entendido algo, también
debemos hacerlo con una persona que pueda presentar una
discapacidad intelectual, no teniendo temor a preguntar to-
das las veces que sean necesarias hasta que se entienda a la
perfeccion el mensaje que se queria hacer llegar, y nunca
haciendo responsable al cliente, directa o indirectamente,
de una posible falta de entendimiento entre ambos.

* La inseguridad. Puede llevarles, ante una inadecuada ac-
titud por parte del Letrado o por una mala formulacion de
las preguntas, a contestar bajo la influencia de la deseabi-
lidad social y la aquiescencia.

* Ladeseabilidad social, que es la tendencia a responder ex-
clusivamente para contentar al entrevistador, independien-
temente de si la respuesta es veraz o falsa.

» La aquiescencia. Es la propension a responder que “si”,
en la misma linea que esté formulada la pregunta; o en
funcién de los fendmenos de primacia o recencia, es decir,
tomando la primera informacion de la pregunta o la Gltima
respectivamente.

Ante las peculiaridades que hemos indicado, se deben aplicar
las siguientes adaptaciones en la comunicacion:

* Mantener una actitud de escucha activa. Con ello se trasla-
da seguridad a la persona entrevistada. Esta actitud puede
demostrarse a través de intervenciones verbales breves e
intervenciones no verbales (por ejemplo, movimientos de
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cabeza, posicion del cuerpo o manos abiertas). Es posi-
ble obtener esa actitud de escucha requerida mostrando-
nos ligeramente empaticos, es decir, sin mostrar gestos de
preocupacion, sorpresa, lastima, incomodidad, o cualquier
otra emocidn que pueda condicionar la respuesta del clien-
te; parafraseando algunas de las intervenciones del clien-
te; haciendo breves resimenes de lo que va contando, con
frecuencia, pero sin cortar su narracion libre; clarificando,
pero sin corregir.

Adaptar el tipo de preguntas. En evitacion de respuestas
aquiescentes, es importante cefiirse al empleo de preguntas
abiertas, evitando las preguntas dicotomicas o sugerentes.
La aquiescencia esta correlacionada con el cociente intelec-
tual, la memoria y las habilidades de comunicacion. Es de-
cir, a mayor discapacidad y menores habilidades de comu-
nicacion, mayor riesgo de obtener respuestas aquiescentes.
Adaptar el sistema de comunicacioén con sonidos, gestos,
escritura, dibujos, pictogramas o todo aquello que ayude a
la persona a comunicarse satisfactoriamente.

Emplear un lenguaje sencillo y directo. Las frases excesi-
vamente largas no son recomendables, como tampoco el
incluir en cada frase mas de una pregunta. Se debe em-
plear un vocabulario comprensible, evitando tecnicismos,
conceptos abstractos, metaforas, frases con dobles senti-
dos y dobles negaciones. Es recomendable el uso de for-
mas simples y activas para realizar preguntas.

Prestar atencion al lenguaje no verbal. Mirar a los ojos a la
persona con la que se estd hablando aumenta la sensacion
de escucha y facilita la deteccion de la desconcentracion
o la agitacion, pero siempre evitando que el cliente pueda
sentirse intimidado.

Por ultimo, y una vez detectada la discapacidad intelectual,
llega el momento de la actuacion procesal por parte del Letrado,
que se debe basar en los siguientes puntos:
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* Es fundamental que desde la primera entrevista que se man-
tiene con la persona detenida (o investigada no detenida)
antes de que preste su primera declaracion, se recopile por
parte del Letrado actuante toda la informacion posible que
pueda acreditar la existencia de una discapacidad intelectual.

*  Cuando de dicha documentacion se tenga la certeza de la exis-
tencia de una discapacidad intelectual, es muy importante so-
licitar al detenido, en caso de que sea puesto en libertad tras su
declaracion en sede policial, que recopile y nos facilite toda la
informacion que posea sobre su discapacidad intelectual para
poder aportarla al procedimiento judicial una vez que ¢€ste se
haya iniciado. También se puede pedir del cliente que nos dé
los datos de contacto de un familiar directo o de la persona a
cuyo cargo se encuentre para poder facilitar esta tarea.

* En el caso de sospechar que nuestro cliente presenta una
discapacidad intelectual en comisaria, es necesario evitar su
declaracion, para poder preparar con garantias suficientes su
posterior declaracion en sede judicial. A estos efectos, debe-
mos recordar la necesidad de velar por el cumplimiento de
las previsiones contenidas en el Art. 520.2.bis de la LECrim,
debiendo ser adaptada la informacion de derechos a la disca-
pacidad del detenido, y del Art. 520.4 que obliga a comunicar
a las personas encargadas de la tutela o guarda de hecho de la
persona que ha sido detenida dicha situacion, cuando se trate
de personas con su capacidad modificada judicialmente. Aun-
que este articulo no ha sido modificado por la Ley 8/2021, se
ha de sobreentender que con el término tutela también se hace
referencia a la provision judicial de medidas de apoyo.

* Si la situacion de detencion se mantiene hasta la puesta
a disposicion judicial, solicitar el reconocimiento médico
forense, de acuerdo con el Art. 520.2.i de la LECrim.

* Llegados al momento de la declaracion ante el Juez Ins-
tructor, aportar la documentacion facilitada para, poste-
riormente, solicitar que se practique prueba pericial médi-
co forense por facultativo especializado.
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* En el caso bastante corriente de que la causa se inicie como
Diligencias Urgentes, evitar llegar a una conformidad y so-
licitar la conversion en Diligencias Previas para poder prac-
ticar la pericial indicada en el punto anterior. En caso de que
no se produzca la conversion mencionada, se debe solicitar
la practica de la prueba pericial como prueba anticipada.

* A la vista de los documentos aportados y las periciales
practicadas, tomar en consideracion la posible alegacion
de una eximente o atenuante.

VII. LA PERSONA FACILITADORA

Las personas facilitadoras son profesionales que no ostentan
un perfil profesional concreto, aunque la mayoria son psicélogos.
Su figura alin no esta regulada legalmente, por lo que puede ser
facilitador cualquier persona.

Su intervencidn puede ser solicitada por la propia persona con
discapacidad, los abogados de las partes, la autoridad judicial, el
Ministerio Fiscal, los agentes de policia o los servicios de asisten-
cia a las victimas.

La persona facilitadora no es un acompafiante, ni un terapeuta,
ni un intérprete, ni un perito, ni un forense, ni un psicélogo fo-
rense, ni tampoco una de las partes. Su intervencion no se cifie a
las victimas, por lo que su actuacion con los victimarios, recogida
en el Art. 7 bis de la LEC, es factible, dado el caracter supletorio
general de dicha norma.

La actuacion de la persona facilitadora se rige por una serie
de principios: aceptacion de la persona; neutralidad; buena com-
prension y comunicacion efectiva; no contaminacion del procedi-
miento; confidencialidad; respeto.

Su funciones son: evaluacion del tipo de apoyos necesarios;
puesta en practica de los apoyos; facilitar una comunicacion efi-
caz entre la persona con discapacidad y los diferentes operadores
juridicos; facilitar la comprension sobre el objeto del proceso;
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VIII. LA DISCAPACIDAD EN EL ANTEPROYECTO DE LA NUEVA
LECRIM

El anteproyecto de nueva LECrim prevé una normativa com-
pleta, que configura un verdadero estatuto juridico de la persona
encausada con discapacidad. Dicho estatuto esta basado, princi-
palmente, en los criterios establecidos por la Convencion de Nue-
va York y en la Recomendacion de la Comision Europea de 27
de noviembre de 2013 sobre garantias procesales para personas
vulnerables sospechosas o acusadas en procesos penales.

Ese estatuto se concentra en el Libro I, Titulo II, Capitulo II,
dividido en 5 secciones: derechos de la persona encausada con
discapacidad; institucion de apoyo; reglas procesales; reglas apli-
cables a las medidas cautelares en casos de discapacidad; y espe-
cialidades del proceso en el caso de falta absoluta de capacidad
procesal.

La regulacion que la ALECrim introduce en el ambito de la
discapacidad pivota sobre la atribucion inicial de tres derechos
esenciales que deben asistir a toda persona encausada que presen-
te alguna diversidad funcional:

»  El primero de estos derechos es el de defenderse en las mis-
mas condiciones que cualquiera otra persona, lo que con-
lleva la obligacion de las autoridades y funcionarios que
intervienen en el proceso penal de adaptar a las condiciones
particulares de la discapacidad todos los tramites en los que
esa intervencion defensiva esté legalmente prevista.

* Elsegundo derecho es la plenitud de facultades decisorias,
que asegura que la persona con discapacidad pueda tomar
por si misma todas las decisiones que le competan en su
condicion de encausada. La atribucion de este derecho da
lugar a una regulacion pormenorizada del complemento
procesal de la capacidad, basada en los principios de in-
dividualizacion y flexibilidad. El establecimiento de una
institucion de apoyo tiene como finalidad exclusiva pro-
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veer el indispensable complemento (y no la sustitucion)
de la voluntad de la persona con discapacidad. Por esta
razon se suprime el equivoco concepto de representacion.
El alcance de la asistencia se somete, en cualquier caso,
a graduacién, con exigencia de que se especifiquen los
concretos actos en los que resulta necesaria. La infraccion
del régimen individualizado de asistencia lleva asociada,
ademas, la consecuencia procesal de la nulidad del acto
correspondiente.

* El tercer derecho garantizado es el de participacion eficaz
en todo el procedimiento, lo que exige la remocion de los
obstaculos que impidan o dificulten dicha participacion.
Los tramites procesales han de ser, por ello, oportunamente
adaptados a las circunstancias singulares de la discapacidad.

La articulacion procesal de estos tres derechos se materializa
en tres estadios procedimentales distintos:

*  Se prevé una reaccion inmediata de las autoridades y fun-
cionarios que tienen el primer contacto con la persona
encausada y que detecten en ella indicios de una posible
discapacidad.

* Se dispone la adopcion de medidas provisionales que
atiendan cautelarmente las necesidades derivadas de la
discapacidad detectada hasta tanto puedan adoptarse otras
mas estables con los debidos elementos de juicio.

* Se contempla, finalmente, un incidente expresamente
orientado al dictado de una resolucion judicial que evalte,
con todos los elementos de juicio necesarios, las circuns-
tancias de la discapacidad y determine el influjo que ésta
ha de tener en la tramitacion del proceso.

La normativa se cierra con la regulacion de los aspectos estric-
tamente procesales en los que la discapacidad exige una cobertura
legal expresa y suficiente:
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* De un lado, se incorpora una regulacion completa del
régimen especial de las medidas cautelares en caso de
discapacidad, creando una modalidad especifica de in-
ternamiento cautelar que asegura la provision de la aten-
cion médica y especializada necesaria. Se cumplen asi
las exigencias jurisprudenciales enunciadas por la STC
(Pleno) 217/2015, de 22 de octubre, Recurso de Amparo
5843/2014 (ECLI:ES:TC:2015:217)

* Y, de otro lado, se regulan con precision, las especialida-
des relativas a la conclusion del proceso. En los supuestos
en los que solo resulta posible la imposicion de una me-
dida de seguridad se opta por atribuir el monopolio de la
acusacion al Ministerio Fiscal, con adaptacion subsiguien-
te de los tramites procesales. La naturaleza preventivo-
asistencial que el proceso penal asume cuando sélo puede
orientarse a la aplicacion de una medida de seguridad hace
que la intervencion de la victima deba ser excepcional-
mente reconducida, en este concreto supuesto, al ejercicio
exclusivo de la accion civil.

Por ultimo, han sido objeto de regulacion detallada las decla-
raciones testificales de las personas con discapacidad, asegurando
su adaptacion a las particulares condiciones y circunstancias con-
currentes, contemplando la posible intervencion de expertos (las
personas facilitadoras)

Hasta aqui lo previsto en la ALECRim. Sin embargo, debido a
circunstancias politicas, el anteproyecto legislativo duerme en el
momento actual el suefio de los justos. A eso debemos sumar que
nos encontramos en fase de tramitacion, habiéndose sustanciado
los tramites de consulta publica, de audiencia e informacion pua-
blica, y habiendo sido informado por los Ministerios de Igualdad,
de Derechos Sociales y Agenda 2030, de Asuntos Econdmicos
y Transicion Digital, del Interior, y de Hacienda y Funcion Pu-
blica, asi como por la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos
y el Fiscal General del Estado. Esto provoca que la norma atn
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tardara un tiempo en ver la luz. Por si todo ello fuera poco, la
vacatio legis que prevé la ALECrim es de 6 afios, un plazo que se
antoja excesivamente largo. De ahi que el Consejo General de
la Abogacia Espafiola sostenga que las garantias referentes
a personas con discapacidad y vulnerables deberian entrar
en vigor de forma inmediata, sugiriendo que la Disposicion
Final Octava deberia quedar redactada del siguiente modo:
“La presente ley organica entrard en vigor a los seis anos de su
publicacion en el BOE salvo para las cuestiones relativas a las
personas con discapacidad contenidas en los articulos 63, 65, 71
y 72, que entraran en vigor al dia siguiente de la publicacion en
el BOE”.
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V. PERSONAS CON DISCAPACIDAD PSICOSOCIAL
E INTELECTUAL: ACTUACION NOTARIAL COMO APOYO
Y GARANTIA DEL RESPETO A SU VOLUNTAD

FEDERICO CABELLO DE ALBA JURADO

Notario de Linares (Jaén) y director del Area Social y Econd-
mica

de la Fundacion Aquitas

I. INTRODUCCION

La reforma operada en nuestra legislacion por la ley 8/2021,
que vino a nominarse bajo la ribrica de “Proyecto de ley por la
que se reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las
personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridi-
ca” supone una de las reformas de mayor calado de nuestro dere-
cho privado en la historia democratica de nuestro pais.

Y no s6lo por su extension en cuanto afecta a un amplio elen-
co de normas (el articulo primero modifica la Ley del Notariado
con ocho apartados; el articulo segundo, con 67 apartados, mo-
difica el Codigo Civil; el articulo tercero afecta a la Ley Hipo-
tecaria y consta de nueve apartados; el articulo cuarto reforma
la Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil, con 29
apartados; el articulo quinto modifica la Ley 41/2003, de 18 de
noviembre, de proteccion patrimonial de las personas con disca-
pacidad y de modificacion del Codigo Civil, de la Ley de Enjui-
ciamiento Civil y de la Normativa Tributaria con esta finalidad,
y se distribuye en cinco apartados; el articulo sexto modifica la
Ley 20/2011, de 21 de julio, del Registro Civil, y se distribuye
en diez apartados; finalmente, el articulo séptimo, referido a la
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Ley 15/2015, de 2 de julio, de la Jurisdiccion Voluntaria, se es-
tructura en 19 apartados), sino porque supone un cambio radi-
cal en la percepcion de la realidad juridica de las personas con
discapacidad, de los principios rectores y de los mecanismos
juridicos y sociales con los que la sociedad y nuestra legislacion
enfrenta la situacion de estas personas y su desarrollo social,
familiar, personal y patrimonial.

Su finalidad ultima es lograr la adaptacién de nuestro ordena-
miento a la Convencion Internacional de los derechos de las per-
sonas con discapacidad, dada en Nueva York el 13 de diciembre
de dos mil seis y ratificada por Espana junto a su protocolo facul-
tativo, ratificaciones publicadas en el Boletin Oficial del Estado
en fechas 21 y 22 de abril de 2008 y que, por tanto, forman parte
desde entonces de nuestro ordenamiento interno con el rango y
alcance derivado de la Constitucion Espafiola y del propio Codi-
go civil. De la Convencion deriva no sélo la asuncion de una serie
de principios programaticos sino una normativa legal y directa-
mente aplicable que supone una carga de profundidad para nues-
tro sistema juridico en cuanto al tratamiento y situacion juridica
de las personas con discapacidad.

Los principios inspiradores de la Convencion, recogidos en su
articulo 3 alcanzan una diversidad tan amplia de materias que con
razon se habla de un cambio de paradigma en la consideracion de
las personas con discapacidad, pasandose a asumir lo que la doc-
trina ha denominado un modelo “social” de la discapacidad. Ello
supone un cambio radical en cuanto a que las personas con discapa-
cidad dejan de ser consideradas objeto de derecho para, en ejercicio
de su dignidad, de su reconocimiento como sujetos, asuman en un
régimen de igualdad, la titularidad y el ejercicio de los derechos
que les corresponden. Quiza ese cambio de paradigma, enfrentado
a nuestra mas honda tradicion juridica, explique que, a pesar de la
rapida ratificacion por el Estado espaiiol, haya sido necesario el
transcurso de, nada mas y nada menos, trece afios para que, en el
ambito del derecho privado se haya abordado esta ambiciosa refor-
ma.
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II. PRINCIPIOS INSPIRADORES

Es fundamental, al tiempo de analizar cudl es el espiritu del
nuevo régimen, los principios derivados de esta nueva regulacion:

IL.I. Preferencia de los apoyos voluntarios

La principal novedad que incorpora la reforma no es el trata-
miento mas o menos novedoso que pueda hacerse de instituciones
preexistentes, sino, como exigencia del respeto a la dignidad y la
autonomia de la voluntad de la persona, la consagracion de la pre-
ferencia de aquellas medidas de apoyo y asistencia que establezca
la propia persona con discapacidad.

Con arreglo al propio preambulo “Siguiendo los precedentes
de otros ordenamientos europeos y las directrices del Consejo de
Europa, a la hora de concretar los apoyos la nueva regulacion
otorga preferencia a las medidas voluntarias, esto es, a las que
puede tomar la propia persona con discapacidad.” Ya no nos refe-
rimos a las que la persona establezca para el caso de que concurra
en el futuro la discapacidad, como sucedia ya en la legislacion
anterior con la autotutela o los poderes preventivos, sino los que
la persona establezca, aunque ya concurra la discapacidad.

ILII. Eliminacion de la incapacitacion y de las instituciones
de sustitucion

Tal y como se venia demandando y exigiendo, la capacidad
de las personas se reconoce con independencia de que necesiten
o no alguna forma de asistencia y apoyo. El propio preambulo y
como consecuencia de lo anterior dispone: “Siguiendo este mis-
mo criterio, se eliminan del &mbito de la discapacidad, no sélo
la tutela, sino también la patria potestad prorrogada y la patria
potestad rehabilitada, figuras demasiado rigidas y poco adaptadas
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al sistema de promocion de la autonomia de las personas adultas
con discapacidad que ahora se propone”. No obstante, se prevé
la posibilidad de que la curatela u otras formas de apoyo (guarda
de hecho o defensor judicial) puedan ser representativas, pero,
como veremos, de forma excepcional, razonada y limitada a los
supuestos concretos que se expresen cuando estas se constituyan.
Consecuente con lo anterior es que, por muy intenso que se
requiera sea el apoyo, éste nunca puede suponer “la privacion de
derechos, sean estos personales, patrimoniales o politicos™.

ILITI. Respeto a la voluntad y preferencias de la persona
con discapacidad

Cualquiera que sea la intensidad del apoyo requerido, prevale-
cerdn la voluntad y preferencias de la persona con discapacidad.
Aun en los supuestos de que por la intensidad de la discapacidad
la persona no pueda expresar su voluntad, debera acudirse a la
que con arreglo a su acervo vital hubiera previsiblemente adopta-
do. Aun en los supuestos excepcionales en que la forma de apoyo
suponga la asuncion de facultades representativas, dicha voluntad
debera prevalecer sobre cualquier otra opcion.

II.IV. Publicidad formal

El Registro Civil se convierte en una pieza central, pues hara
efectiva la preferencia que el nuevo sistema atribuye a las medidas
judiciales o voluntarias previstas por una persona respecto de si
misma o de sus bienes. La consulta al registro individual permitira
conocer ademas de las medidas de apoyo que se hayan adoptado
judicialmente, las medidas voluntarias, que también figuraran ins-
critas en €l, asi como velar por su aplicacion y eficacia.” Ademas,
se prevé el acceso al Registro civil de autoridades y funcionarios
que en el ejercicio de su funcion lo requieran.
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IL.V. Principio de menor intervencion, de revision periddica

Precisamente esa preferencia de la voluntad de la persona con
discapacidad conlleva que la intervencion judicial sea minima,
limitada a aquellos supuestos de autorizacion judicial cuando la
forma de asistencia y apoyo lo requiera o exista conflicto en su
disefio o actuacion. De ese modo se produce una clara desjudicia-
lizacion de la vida de estas personas, que podran acudir, eso si,
como cualquier ciudadano, a la asistencia del Ministerio fiscal y
de la autoridad judicial cuando exista conflicto o discrepancias en
el ejercicio de la funcion de apoyo.

Otro aspecto que era necesario corregir es acompasar las me-
didas de apoyo a la evolucion de la situacion de la persona, ya sea
patrimonial, familiar o de su patologia. Muchas de las resolucio-
nes judiciales quedaban de por vida sin revisar y esa revision era
en muchas ocasiones, por dejacion de la familia, una quimera.
Ahora el problema se resuelve, respecto de las medidas de apo-
yo de origen judicial, estableciendo una revision obligatoria. Hay
quien entiende que esa supondra una sobrecarga excesiva para los
organos judiciales, aunque teniendo en cuento que el recurso a la
autoridad judicial serd previsiblemente menor, pasado el periodo
transitorio, dicho temor es infundado.

II.VI . Exigibilidad de ajustes razonables

Los ajustes razonables, segtin la convencion, son las modifica-
ciones y adaptaciones necesarias y adecuadas, que no impongan
una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en
un caso particular, para garantizar a las personas con discapaci-
dad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las de-
mas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales,
considerandose “discriminacion por motivos de discapacidad”, la
denegacion de ajustes razonables. (Art. 2)
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El recurso a los ajustes razonables en todos los procedimientos
que la afecten es exigencia debida por el “modelo social” que asu-
me la convencion, que supone que los inconvenientes con que una
persona con discapacidad pueda encontrarse en el ejercicio de su
capacidad juridica no derivan de la discapacidad que le afecta, sino
de la inadecuacion de los procedimientos sociales, juridicos o de
cualquier orden que le afectan.

Manifestacion clara de ese principio es la modificacion de la
Ley del Notariado, que en anade a su articulo 25 y la Ley de
Enjuiciamiento civil y la de jurisdiccion voluntaria, al recoger
idéntico principio en sus respectivos articulos 7 bis.

II.VII . Superior vigilancia de la autoridad judicial y del
Ministerio fiscal

Muchos sectores doctrinales y juridicos han venido alegando
contra las previsiones y exigencias de la convencién y de la refor-
ma en marcha de nuestro ordenamiento, que el reconocimiento de
una plena capacidad y autonomia de la voluntad de las personas
con discapacidad supondria una inseguridad juridica para ellas, el
trafico y los terceros que contraten con ellos.

El reto que se nos plantea es compatibilizar ambos principios.
Esta aparente contradiccion se salva atendiendo a que cualquiera
que sea el origen de las medidas de apoyo queda a salvo, recono-
ciéndose una amplia legitimacion procesal, su revision por la au-
toridad judicial en caso de ejercicio inadecuado de las facultades
conferidas o de la institucion de apoyo establecida. Asi se asegura
“que en todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad
juridica se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para
impedir los abusos de conformidad con el derecho internacional
en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias aseguraran
que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica res-
peten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona,
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que no haya conflicto de intereses ni influencia indebida”, manda-
to derivado del articulo 12 de la Convencion.

Asi se pone de manifiesto, ademas de en algunos preceptos
concretos, en el propuesto articulo 757 de la Ley de Enjuicia-
miento civil «Legitimacion e intervencion procesal.

1. El proceso para la adopcion judicial de medidas de apoyo
a una persona con discapacidad puede promoverlo la propia per-
sona interesada, su conyuge no separado de hecho o legalmente
0 quien se encuentre en una situacion de hecho asimilable, su
descendiente, ascendiente o hermano.

2. El Ministerio Fiscal debera promover dicho proceso si las
personas mencionadas en el apartado anterior no existieran o no
hubieran presentado la correspondiente demanda, salvo que con-
cluyera que existen otras vias a través de las que la persona inte-
resada pueda obtener los apoyos que precisa.

3. Cuando con la demanda se solicite el inicio del procedi-
miento de provision de apoyos, las medidas de apoyo correspon-
dientes y un curador determinado, se le dara a éste traslado de
aquélla a fin de que pueda alegar lo que considere conveniente
sobre dicha cuestion.

4. Las personas legitimadas para instar el proceso de adopcion de
medidas judiciales de apoyo o que acrediten un interés legitimo po-
dréan intervenir a su costa en el ya iniciado, con los efectos previstos
en el articulo 13.»

IL.VIIIL. La sede procesal de toda la materia pasa a ser la de
jurisdiccion voluntaria

La reforma opta por el cauce de la jurisdiccion voluntaria de
manera preferente, considerando de manera esencial la partici-
pacion de la propia persona, facilitando que pueda expresar sus
preferencias e interviniendo activamente y, donde la autoridad ju-
dicial interese la informacién precisa, ajustdndose siempre a los
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principios de necesidad y proporcionalidad. Todo ello sin perjui-
cio de que el procedimiento se transforme en uno contradictorio.

No obstante, el apartado 1 del articulo 756 de la Ley de Enjui-
ciamiento Civil, que establece que en los supuestos en los que, de
acuerdo con la legislacion civil, sea pertinente el nombramiento
de curador y se haya formulado oposicion en el previo expediente
de jurisdiccion voluntaria o cuando el expediente no haya podi-
do resolverse, los procesos de adopcion de medidas judiciales de
apoyo a personas con discapacidad se regiran por lo dispuesto en
dicho Capitulo. En caso de inexistencia de oposicion, la provision
judicial de apoyos se regira por lo dispuesto en la legislacion de
jurisdiccion voluntaria.

Es de sefalar que en la Ley de la Jurisdiccion Voluntaria se in-
corpora un nuevo Capitulo III bis relativo al expediente de provi-
sion de medidas judiciales de apoyo a personas con discapacidad
para los supuestos en los que, de acuerdo con las normas civiles,
sea pertinente la prevision de alguna medida judicial de apoyo
de caracter estable y no exista oposicion. Podra promover este
expediente el Ministerio Fiscal, la propia persona interesada, su
conyuge no separado de hecho o legalmente o quien se encuentre
en una situacion de hecho asimilable, y sus descendientes, ascen-
dientes, o hermanos.

Ambito subjetivo de aplicacion. Discapacidad Psicosocial e in-
telectual

Venimos hablando de un tratamiento genérico de la discapaci-
dad, aunque a los efectos juridicos y de enfrentarse a un procedi-
miento de esta naturaleza, sea importante distinguir entre deter-
minados modelos de discapacidad, cada una de las cuales reque-
rird asistencia y apoyo en un sentido concreto. Podria hablarse asi
de discapacidad fisica, sensorial, psicosocial o intelectual.

La discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones sig-
nificativas tanto en el funcionamiento intelectual como en conducta
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adaptativa. La discapacidad psicosocial se define como una limita-
cion en las funciones de la mente que pueden desembocar en dis-
funciones temporales o permanentes, afectando a la realizacion de
actividades cotidianas.

Algunos ejemplos asociados s la discapacidad psicosocial
pueden ser un primer diagndstico de trastornos obsesivos-com-
pulsivos, ansiedad, bipolaridad, entre otros. Es parte integral de
la salud de una persona y estd determinada por multiples facto-
res socio econdmicos, biologicos y medioambientales. Segun la
OMS una de cada cuatro personas desarrollara durante su existen-
cia esta discapacidad.

E importante destacar que aumentar la inversion en salud men-
tal requiere colaboracion intersectorial y participacion de los mi-
nisterios de salud, educacion y desarrollo social y organizacion en
general, para generar politicas, organizaciones sin fines de lucro,
fundaciones, empresas privadas, cooperacion internacional y los
medios de comunicacion que garanticen su pleno cumplimiento.
También debe procurarse, como manifestacion de respeto a los
derechos humanos y la dignidad de estas personas, la adecuacion
de los procesos juridicos de cualquier tipo a sus necesidades de
asistencia y apoyo en evitacion de la indefension, y la adopcion
de salvaguardas y ajustes razonables que lo hagan posible.

La discapacidad intelectual es una condicion que se caracteriza
por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y
en la conducta adaptativa, que se manifiesta durante el periodo de
desarrollo y que afecta a la capacidad de la persona para aprender,
comunicarse y realizar actividades cotidianas. Las personas con
discapacidad intelectual pueden tener dificultades para comprender
conceptos abstractos, resolver problemas, planificar y organizar ta-
reas, entre otras habilidades.

La discapacidad intelectual puede ser causada por factores
genéticos, ambientales o una combinacion de ambos. Algunas
causas incluyen trastornos genéticos como el sindrome de Down,
lesiones cerebrales traumaticas, infecciones durante el embarazo
o el parto, exposicidn a sustancias toxicas y malnutricion.
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Existen diferentes tipos o grados de discapacidad intelectual,
que se clasifican segun el nivel de cociente intelectual (CI) de la
persona. El CI es una medida de la capacidad cognitiva que se
determina mediante pruebas estandarizadas. Segtn la Asociacion
Americana sobre Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
(AAIDD), los diferentes niveles de discapacidad intelectual son
los siguientes:

* Discapacidad intelectual leve: CI entre 50-55 y 70; afecta al
85% de las personas con discapacidad intelectual.

* Discapacidad intelectual moderada: CI entre 35-40 y 50-55;
afecta al 10% de las personas con discapacidad intelectual.

» Discapacidad intelectual grave: CI entre 20-25 y 35-40;
afecta al 3-4% de las personas con discapacidad intelectual.

» Discapacidad intelectual profunda: CI inferior a 20-25;
afecta al 1-2% de las personas con discapacidad intelectual.

Es importante destacar que cada persona con discapacidad
intelectual es Unica y tiene habilidades, necesidades y preferen-
cias individuales. La mayoria de las personas con discapacidad
intelectual pueden aprender nuevas habilidades y llevar una vida
plena e independiente con el apoyo adecuado. Para ello seria ne-
cesario adecuar a dichas necesidades lo procesos juridicos, par-
tiendo precisamente de que serdn sus condicionantes culturales,
cognitivos, familiares y patrimoniales, los elementos a valorar
para conseguir una eficaz adecuacion.

Ya se trate de personas en las que concurra una u otra disca-
pacidad, todas quedan comprendidas en el concepto de discapa-
cidad a que se refiere, con todo el acervo doctrinal, legal y juris-
prudencial, tanto la CDPCD como la ley 8/2021. Ello supone que
las exigencias derivadas de un modelo social de la discapacidad
requieren en ambos supuestos el reconocimiento de la plena capa-
cidad de las personas afectadas y el respeto a su autonomia en la
toma de decisiones. Lo que se entiende sin perjuicio de la necesi-
dad de disponer de apoyo y asistencia necesaria para su ejercicio.
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Ademas, con arreglo al tenor de la D.A. 4* del Codigo civil “La
referencia a la discapacidad que se realiza en los articulos 96, 756
nimero 7.°, 782, 808, 822 y 1041, se entendera hecha al concepto
definido en la Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de proteccion
patrimonial de las personas con discapacidad y de modificacion
del Codigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil y de la Nor-
mativa Tributaria con esta finalidad, y a las personas que estan
en situacion de dependencia de grado II o III de acuerdo con la
Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia.

A los efectos de los demas preceptos de este Codigo, salvo que
otra cosa resulte de la diccion del articulo de que se trate, toda
referencia a la discapacidad habra de ser entendida a aquella que
haga precisa la provision de medidas de apoyo para el ejercicio de
la capacidad juridica”.

Se reconoce, por tanto, que mas alla de la terminologia literal
de la ley, la frontera entre las personas con discapacidad ya sea fi-
sica, psicosocial o mental, y las personas “sin discapacidad” que-
da superada, pues todos en mayor o menor medida necesitamos
apoyo o asistencia en el ejercicio de la capacidad juridica.

Naturaleza de la actuacion notarial. Ajustes necesarios, apoyo
y asistencia de las personas con discapacidad psicosocial o
intelectual

Tradicionalmente, en cuanto en nuestro Codigo civil la inca-
pacitacion o “modificacion de la capacidad” se han sustanciado
en via judicial, la mayoria de la doctrina ha hecho gravitar estas
materias en sede procesal.

No obstante, en la practica, la incapacitacion o modificacion de
la capacidad se configuraron como un mecanismo cuya necesidad
se pone de manifiesto en sede notarial. Cuando una persona con dis-
capacidad pretendia celebrar un negocio juridico, generalmente en
sede notarial, y, con arreglo a nuestra legislacion, carecia de capa-
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cidad para ello, es cuando se ponia en marcha este procedimiento.
Parece una perversion del sistema, pero en contadas ocasiones se
incapacitaba para proteger...se incapacitaba para salvar el escollo
que nuestra legislacion planteaba a las personas con discapacidad a
la hora de perfeccionar un negocio juridico.

Es en la via notarial, a través de la intervencion notarial, don-
de el ciudadano hace efectiva y posibilita el ejercicio de su ca-
pacidad juridica a través de la afirmacién de su autonomia, de
su capacidad de autorregular sus propios intereses. El Notario es
autoridad y profesional del derecho ante el que se perfeccionan,
con arreglo a derecho, contratos, ya sean de contenido meramente
patrimonial (compraventa o préstamos hipotecarios...), personal
(poderes preventivos, autotutela...), familiar (capitulaciones ma-
trimoniales, matrimonio, reconocimiento de hijos, divorcio...),
sucesorio (testamentos y particiones hereditarias...), configuran-
dose como la via a través de la cual el negocio juridico se perfec-
ciona y despliega sus efectos.

La actuacion notarial no se limita a recoger declaraciones de
voluntad. Es funcion primordial del Notario la labor de asesora-
miento, con obligacidon de, como expresamente dispone el Regla-
mento Notarial “aconsejarles los medios juridicos mas adecua-
dos para el logro de los fines licitos que se proponen alcanzar”.
Ademas, como principal valedor de la seguridad juridica y de los
que intervienen en el trafico juridico extrajudicial, esta obligado a
prestar, sin mengua de su imparcialidad, como también establece
el propio Reglamento Notarial, “asistencia especial al otorgante
necesitado de ella”.

Con arreglo al tenor literal del articulo 147 del Reglamento
Notarial, el notario redactard el instrumento ptblico conforme a
la voluntad comun de los otorgantes, la cual debera indagar, inter-
pretar y adecuar al ordenamiento juridico, e informara a aquéllos
del valor y alcance de su redaccion, y , sin mengua de su impar-
cialidad, el notario insistira en informar a una de las partes res-
pecto de las clausulas de las escrituras y de las polizas propuestas
por la otra, comprobara que no contienen condiciones generales
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declaradas nulas por sentencia firme e inscrita en el Registro de
Condiciones generales y prestard asistencia especial al otorgan-
te necesitado de ella. También asesorara con imparcialidad a las
partes y velara por el respeto de los derechos basicos de los con-
sumidores y usuarios.

Ademas, el Notario es el encargado de velar en el &mbito juri-
dico extrajudicial, por la regularidad de los negocios juridicos de
muy diversa naturaleza —personales o patrimoniales- que inter-
viene. En el momento de celebrar el negocio juridico el Notario
se encarga de asegurar la adecuada efectividad de la autonomia de
la voluntad de las partes, adecuando su deber de asesoramiento y
respeto a la legalidad a las facultades de comprension y discerni-
miento de la persona, con discapacidad o no, que comparece ante
el. Ademas, se encarga de velar porque el negocio de que se trate
se adecue a las intenciones de las partes y que estas entiendan y
quieran efectivamente los efectos derivados del mismo. Y ello
no es asi por capricho, sino porque nuestras estructuras juridicas
situan la intervencion notarial en un momento crucial:

1) La actuacion notarial se da en el momento inicial del iter ne-
gocial. Si nuestro sistema de seguridad juridica preventiva debe
tender a evitar que la persona afectada de una falta de aptitud
natural pueda celebrar sin la asistencia y apoyo un determina-
do negocio juridico, es en el momento de nuestra intervencion
cuando debe desplegarse esa asistencia y apoyo. Dichos negocios
quedarian perfeccionados, segun las reglas de nuestro sistema ge-
neral de contratacion, en el momento de la autorizacion y con in-
dependencia de que tenga lugar o se practique o no la inscripcion
en los Registros juridicos, que por regla general es de caracter
voluntario.

2) Los efectos traslativos se producen desde el momento en
que se otorga la escritura publica, por lo que ese es el momento
en el que debe procurarse el respeto a las medidas de asistencia y
apoyo que requieren las personas con discapacidad. Otorgada la
escritura publica, el ordenamiento juridico le anuda unas presun-
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ciones de validez, legalidad, efectos probatorios y ejecutivos que
solo quedarian sin efecto en virtud de la correspondiente resolu-
cion judicial firme, después de un procedimiento que, precisa-
mente, es el que se trata de evitar para impedir la judicializacion
de las relaciones sociales con todo el trastorno que ello conlleva y
el exceso de costes econdmicos.

3) El Notario, ademas, es el tnico funcionario y autoridad ante
el que comparecen fisicamente las partes fuera del ambito proce-
sal, con lo que ello supone a los efectos da asegurar un adecuado
ejercicio de su capacidad juridica, el respeto a la legalidad y una
adecuada aplicacion de las medidas de asistencia y apoyo que
requiera en su caso la persona y la adopcion de salvaguardas que
eviten influencias indebidas o conflicto de intereses.

4) Ademas, esa cercania a las partes, la funcion de asesoramien-
to y de adecuacion a la legalidad que caracteriza la actuacion nota-
rial y la dispersion de los Notarios en los mas apartados pueblos de
nuestra geografica, hacen del Notario la via adecuada para el esta-
blecimiento de medidas de apoyo y asistencia voluntarias. No de-
bemos olvidar que con arreglo al régimen anterior a la ley 8/2021,
la proteccion de las personas con discapacidad se arbitraba a través
de una clara privacion de derechos. Ello hacia exigible el necesario
recurso a la autoridad judicial. Ahora, el sistema se sienta sobre
bases radicalmente distintas. Se trata de asistir y apoyar, por lo que
entra de lleno en el ambito notarial de actuacion, entronca con la
propia esencia y naturaleza de la funcion notarial de asesoramiento,
adecuacion a la legalidad y respeto a la voluntad de la persona, que,
como vimos, debe indagar y adecuar al ordenamiento juridico.

Y todo ello independientemente de que en la persona concurra
una discapacidad psicosocial o intelectual, respecto de las cua-
les la actuacion notarial se sienta sobre las mismas bases y con
la misma exigencia que respecto de cualquier otra persona, sin
perjuicio de sean exigibles en ese caso lo que tanto la convencion
de los derechos de la persona con discapacidad como el texto de
nuestro Codigo civil viene a denominar ajustes razonables.
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Ajustes razonables como exigencia de la actuacion procesal y
notarial

Los ajustes razonables, segtin la convencion, son las modifica-
ciones y adaptaciones necesarias y adecuadas, que no impongan
una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en
un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad
el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales. (Art. 2).

Con arreglo al articulo 3 de la Convencion supondria una dis-
criminacioén atentatoria contra la dignidad y derechos humanos de
la persona con discapacidad la denegacion de esos ajustes razona-
bles. Su adopcidn se trata, no solo de un deber derivado de la ética
o muestra de buena voluntad, sino una obligacion impuesta cla-
ramente por la ley y cuya denegacion daria lugar sin duda a una
clara responsabilidad de la autoridad o funcionario interviniente.
Asi deriva claramente, por lo que se refiere al ambito notarial,
por el articulo 25 de la Ley del Notariado que, tras la ley 8/2021
reconoce

El recurso a los ajustes razonables en todos los procedimientos
que la afecten es exigencia debida por el “modelo social” que
asume la convencion, que supone que los inconvenientes con que
una persona con discapacidad pueda encontrarse en el ejercicio de
su capacidad juridica no derivan de la discapacidad que le afecta,
sino de la inadecuacion de los procedimientos sociales, juridicos
o de cualquier orden que le afectan.

En cuanto a la actuacion notarial manifestacion clara de ese
principio es la modificacion de la Ley del Notariado, que en afa-
de a su articulo 25 un nuevo parrafo con la siguiente redaccion:
«Para garantizar la accesibilidad de las personas con discapacidad
que comparezcan ante notario, éstas podran utilizar los apoyos, ins-
trumentos y ajustes razonables que resulten precisos, incluyendo
sistemas aumentativos y alternativos, braille, lectura facil, picto-
gramas, dispositivos multimedia de fécil acceso, intérpretes, siste-
mas de apoyos a la comunicacion oral, lengua de signos, lenguaje
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dactilologico, sistemas de comunicacion tactil y otros dispositivos
que permitan la comunicacidn, asi como cualquier otro que resulte
preciso.». Se establece una enumeracion de medios técnicos, hu-
manos o de cualquier otro orden que queda abierta dada la continua
evolucion e innovacién que se reconoce en estos campos.

En términos andlogos se manifiesta la Ley de Enjuiciamiento
civil y la Ley de jurisdiccion voluntaria, al recoger un nuevo arti-
culo 7 bis en los cuales se delimitan los ajustes razonables en los
procedimientos judiciales bajo la rubrica “Ajustes para personas
con discapacidad”. Su contenido es analogo al descrito para la
actuacion notarial reiterando que “las adaptaciones podran venir
referidas a la comunicacion, la comprension y la interaccion con
el entorno”. Ademas “se permitira la participacion de un profesio-
nal experto que a modo de facilitador realice tareas de adaptacion
y ajuste necesarias para que la persona con discapacidad pueda
entender y ser entendida”.

Cabe sefialar que ambos cuerpos legales establecen una enu-
meracion abierta de los ajustes razonables, incorporando la ley
procesal la posibilidad de recurrir al facilitador, perfectamente
aplicable al ambito notarial.

Tales recursos en el ambito notarial deben predicarse de dos
tipos de actuaciones. Por un lado, cualquier negocio o contrato en
que intervenga una persona con discapacidad psicosocial o inte-
lectual y, lo que es al menos igual de importante, en aquellos ne-
gocios que tienen por objeto delimitar con arreglo de la voluntad
de la persona, un régimen de asistencia y apoyos que le sea apli-
cable y regule sus actuaciones. Tales instrumentos se formalizan
y perfeccionan por via de la intervencidn notarial, que es objeto
de regulacion especifica en el Codigo civil.

Como venimos viendo, la totalidad del proyecto de modifi-
cacion del Codigo civil se inspira en la asuncidon de un principio
claro, cual es el respeto a la voluntad de la persona con discapaci-
dad, a posibilitar el ejercicio de su autonomia en la toma de deci-
siones a través de medidas de apoyo y asistencia respetuosas con
su voluntad, deseos y preferencias, confiriendo la seguridad que

124



V. Personas con discapacidad psicosocial e intelectual: actuacion notarial...

deriva del establecimiento de salvaguardas que eviten influencias
indebidas y dando preferencia a los apoyos que establezca con ca-
racter voluntario. Ello no es obstaculo para que, como sucede con
relacion a cualquier ciudadano, en caso de indefension se pueda
acudir al amparo judicial como vemos consagra con caracter ge-
neral el articulo 249 y con caracter especifico para todas y cada
una de las formas de apoyo que establece el Codigo.

Todo ello no es sino consecuencia y derivacion de lo dispuesto
por el articulo 12 de la Convencidn, que centra el nuevo para-
digma en el reconocimiento de la capacidad en igualdad de con-
diciones con los demads, con el apoyo que puedan necesitar, con
salvaguardias adecuadas y efectivas que impidan los abusos, con-
flictos de intereses e influencias indebidas y que respetando su
voluntad, deseos y preferencias, siendo proporcionadas, medien
con la intervencion de una autoridad u 6rgano judicial, indepen-
diente e imparcial.

Pues bien, esa trascendental funcion se encomienda al Notario
como autoridad independiente e imparcial a través de la cual se
ejercen con arreglo al Codigo civil esas funciones de apoyo y
asistencia, salvaguarda adecuada y efectiva que asegura al mismo
tiempo el respeto a la voluntad de las personas con discapacidad
y su seguridad.

Esta conclusion no resulta de un capricho mas o menos apre-
surado del legislador o de los organismos internacionales encar-
gados de velar por la adecuacion de las legislaciones nacionales
a las disposiciones de la Convencion, sino que parte de nuestra
tradicion juridica. Ha sido siempre labor del Notariado de raiz
latino-germanica asesorar de manera imparcial a las personas que
reclaman su ministerio, velar con arreglo a los medios de que dis-
pone para que el consentimiento al negocio que se formaliza en el
instrumento publico se base en una aptitud suficiente de entender
y de querer (el hasta ahora denominado juicio de capacidad), que
posibilita que ese consentimiento sea informado y libre de vicios
y, en base al juicio de legalidad, de que se cumplan los requisitos
exigidos para su validez y eficacia.
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Ademas, la perfeccion de negocio juridico se produce en sede
notarial. Los efectos probatorios, traslativos o su virtualidad eje-
cutiva se dan a raiz de la intervencion notarial. Para acabar, el
Notario es la unica autoridad que, fuera de la actuacion judicial,
comparece fisicamente el ciudadano en demanda de esa funcion,
de modo que a través del ejercicio de estas funciones se adecua a
las necesidades especificas de asesoramiento e informacién que
cada persona, con arreglo a su formacidn, conocimientos previos
y aptitudes, necesita.

Cada una de estas afirmaciones demandaria un desarrollo ex-
tenso, pero lo que nos debe quedar claro es que la funcion no-
tarial, como consecuencia clara de la reforma y adaptacion de
nuestra legislacion a la Convencion de naciones unidas cambia,
pero enlazando con nuestra tradicion juridica que, por razones
evidentes, sitlia al Notario en una posicion de protagonismo en
la consecucion de la efectiva igualdad y dignidad de las personas
con discapacidad que antes no teniamos. Y no la teniamos por
unas razones bien sencillas. Por un lado, aunque la mayoria de los
procedimientos judiciales de incapacitacion ante un déficit de ap-
titud de la persona partieran con arreglo al régimen anterior de esa
apreciacion notarial de ese defecto, no quedaba otra alternativa
al Notario que remitir al correspondiente procedimiento judicial.

La sede judicial era la ubicacion adecuada por las garantias
que de ella emanan para un procedimiento cuyo objeto era li-
mitar y restringir la capacidad de las personas en el ejercicio de
sus derechos. Ahora la situacion ha cambiado radicalmente, no
se trata de privar o limitar a la persona con discapacidad en el
ejercicio de su capacidad, sino en potenciar su ejercicio con los
apoyos y salvaguardas adecuados que aseguren lo que siempre
ha asegurado la intervencion notarial, el respeto a la autono-
mia de la voluntad de la persona debidamente informada y con
las pertinentes salvaguardas que impidan los abusos e injeren-
cias indebidas. Como con relacion a cualquier otro ciudadano
y como manifestacion de papel que nuestra tradicion juridica
reconoce al notariado.
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Ello no es oObice, ni deberia serlo, para que en caso de insufi-
ciencia o de que a pesar de la adopcion de los ajustes razonables,
sea imposible conocer la voluntad de la persona o esos medios de
apoyo se muestren insuficientes o su ejercicio se inadecuado, se
recurra a la superior proteccion derivada de la intervencion judi-
cial y del Ministerio Fiscal en el ejercicio de las funciones que le
son propias.

Y este es el nicleo fundamental de la reforma. No el que se
reforme con mayor o menor alcance la regulacion de la curatela,
ni que esta sustituya como forma de asistencia mas intensa a la
tutela, ni la regulacion de los mandatos o poderes preventivos, de
la autocuratela, de las formas testamentarias...esto no son sino
manifestaciones de lo anterior.

El articulo 255 merece un andlisis pormenorizado de cada uno
de sus parrafos para que podamos percibir como el espiritu de
ese cambio empapa a nuestro derecho privado y a la actuacion
notarial.

Comienza disponiendo que “cualquier persona mayor de edad
o0 menor emancipada en prevision o apreciacion de la concurren-
cia de circunstancias que puedan dificultarle el ejercicio de su ca-
pacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas, podra
prever o acordar en escritura publica medidas de apoyo relativas
a su persona o bienes”.

La primera reflexion es que se trata de un precepto referido a
personas mayores de edad o menores emancipadas, cuando ver-
siones previas del proyecto la mencidn era a personas mayores de
dieciséis afios de edad, se incluye ahora, tras las enmiendas adop-
tadas por el senado, la posibilidad de que las personas con dis-
capacidad mayores de mayores, pero también las emancipadas,
puedan establecer estas medidas voluntarias de apoyo. El articulo
254 se refiere a los mayores de dieciséis anos, pero el articulo 255
solo incluye a los menores emancipados lo cual introduce la duda
de interpretar que pueda hacerlo todos los mayores de dieciséis
afios o solo los emancipados. Del inciso final del articulo 254, al
referirse a que las medidas previstas en el s6lo se aplicaran “si el
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mayor de dieciséis afnos no ha hecho sus propias previsiones para
cuando alcance la mayoria de edad” da a entender que en todo
caso el mayor de dieciséis afios podra delimitar su propio sistema
de apoyo voluntario.

A continuacidn se emplea la expresion “en prevision o apre-
ciacion de circunstancias que puedan dificultarle el ejercicio de
su capacidad juridica en igualdad de condiciones con los de-
mas”. También aqui ha habido un cambio sustancial entre la re-
daccion definitiva del proyecto y las versiones preliminares, en
cuanto se ha incluido no solo en prevision sino la apreciacion de
esas circunstancias. No es una cuestion accesoria, en cuanto Si
bien derivaba del espiritu de la reforma, la posibilidad que abre
el articulo 255 comprende ahora no sélo a las personas que en el
futuro puedan sufrir una patologia discapacitante, sino también a
las que ya adolecen de dicha patologia en el momento de adoptar
esas medidas de apoyo.

Finalmente se cierra el parrafo haciendo referencia a que “po-
drd prever o acordar en escritura publica medidas de apoyo a su
persona o bienes”. Se reitera de nuevo que las medidas voluntarias
pueden establecerse con cardcter preventivo, pero también acor-
darse cuando concurre ya la discapacidad y que pueden tener un
contenido no s6lo patrimonial sino también personal. Lo mas tras-
cendente en cuanto aqui nos interesa es que se reserva a la escritura
publica el medio a través del cual se regulan y establecen esas me-
didas voluntarias. Ya mencionamos con anterioridad que esa reser-
va al documento publico notarial no es extrafia a nuestra tradicion
juridica notarial ni a las funciones que esta reconoce al notariado.

No se acude al documento publico administrativo y, es mas, tam-
poco se remite a un procedimiento judicial ni siquiera imponiendo
que la resolucion judicial respete la voluntad manifestada por la
persona afectada o que esa autorregulacion se limite a elegir entre
varios modelos de apoyo preconcebidos. Va mucho mas alla. La
persona con discapacidad mayor de edad comparecera ante el nota-
rio para, con su asesoramiento y previa apreciacion de su aptitud de
discernimiento, con la seguridad, fehaciencia y efectos propios con
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que la intervencion notarial dota al instrumento publico, acuerda y
modela su propia institucion de apoyo. Ademas, “solo en defecto
o por insuficiencia de estas medidas de naturaleza voluntaria, y a
falta de guarda de hecho que suponga apoyo suficiente, podra la
autoridad judicial adoptar otras supletorias o complementarias”.

Una vez mas, se reitera la preferencia de las medidas volun-
tarias frente a las judiciales, sin perjuicio de que en caso de defi-
ciencia o insuficiencia de esas medidas se pueda acudir a la au-
toridad judicial o al Ministerio fiscal como ya vimos dispone con
caracter general el articulo 249 del Codigo civil y el articulo 42
bis de la Ley de Jurisdiccion Voluntaria.

En cuanto al contenido de las medidas voluntarias formali-
zadas en escritura publica son relevantes los parrafos segundo y
tercero del articulo 255 “Podra también establecer el régimen de
actuacion, el alcance de las facultades de la persona o personas
que le hayan de prestar apoyo o la forma de ejercicio del apoyo, el
cual se prestara conforme a lo dispuesto en el articulo 249.

Asimismo, podra prever las medidas u 6rganos de control que
estime oportuno, las salvaguardas necesarias para evitar abusos,
conflicto de intereses o influencia indebida y los mecanismos y
plazos de revision de las medidas de apoyo, con el fin de garanti-
zar el respeto de su voluntad, deseos y preferencias”.

El articulo 255 se manifiesta en términos facultativos en cuanto
al contenido de la escritura de designacion de apoyos, que en todo
caso debera atender a la voluntad, deseos y preferencias de las per-
sonas con discapacidad. Lo que aparece meridianamente claro es
que la persona podra, asistida del Notario, no s6lo designar a la per-
sona que haya de desempefiar ese papel, sino su régimen de funcio-
namiento, medidas de control que considere oportunas y forma de
gjercicio y que en ningun caso queda constrefiida por los diferentes
modelos de apoyo que propone el legislador.

Como se puede intuir, la actuacion de notario es esencial desde
cualquier punto de vista: apreciacion de que la persona tiene apti-
tud o facultades de discernimiento suficientes, de entender y que-
rer las consecuencias juridicas de su actuacion, interactuar con la
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persona para indagar su voluntad ilustrando sobre las diferentes
formas juridicas de alcanzar los fines que se pretenden y de esta-
blecer las salvaguardas necesarias para evitar abusos, conflictos
de intereses o influencia indebidas. Ademas, en el ejercicio de su
funcion, el notario debera interactuar con la persona, valiéndose,
cuando asi proceda, de los ajustes razonables que fueren nece-
sarios y a los que de manera meramente enunciativa se refiere,
como ya vimos, el articulo 25 de la ley del Notariado.

Una tultima cuestion a estudiar a la vista del articulo 255 es la
prevision a los mecanismos y plazos de revision de las medidas de
apoyo. Quiza sea una transcripcion literal del articulo 12 de la con-
vencion, que exige que las medidas de apoyo estén sujetas a exdme-
nes periddicos pero que, a mi entender, es superflua en el caso de
medidas voluntarias. Hemos de partir de que la persona con disca-
pacidad, igual que disend un sistema de apoyos puede en cualquier
momento prescindir del mismo o modificarlo, por lo que sobraria
cualquier referencia a su revision y, mucho menos, a establecer un
plazo para su revision. Podrian derivar de la prevision libre del su-
jeto afectado, a de la autoridad judicial cuando se revele insuficiente
o inadecuada en su disefio o ejercicio, pero tan voluntario debe ser
el establecimiento de esas medidas de apoyo como su modificacion
0 revision.

En cualquier caso, como venimos exponiendo, se asume por
parte del notario una funcién social en aras del respeto a la digni-
dad y efectiva igualdad de las personas con discapacidad psico-
social o intelectual. Una funcion que la reforma del Codigo civil,
de manera practicamente literal delimita al mismo tiempo como
apoyo, asistencia y salvaguarda de las personas con discapacidad.

El denominado tradicionalmente como juicio de capacidad y la
discapacidad psicosocial e intelectual

El tradicionalmente denominado juicio de capacidad es una
de las funciones de mayor trascendencia que el notario realiza en
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aras de conferir seguridad juridica al negocio que se formaliza a
través del instrumento publico, manifestacion, ademas, del con-
trol de legalidad que compete al notario. Ademas, es en la practica
un elemento primordial para el reconocimiento de la dignidad y
autonomia de las personas con discapacidad. Por mucho que haya
disposiciones legales que lo favorezcan, si una persona se enfren-
ta por razon de su discapacidad a un juicio negativo, se frustrarian
todas las disposiciones legales que pretendan hacer efectiva esa
autonomia y derecho.

Es de sefialar que esta materia tiene especial trascendencia res-
pecto de las personas con discapacidad psicosocial o intelectual,
que son las que més a menudo se han enfrentado a un juicio ne-
gativo que les ha impedido manejar con arreglo a su voluntad y
preferencias las situaciones juridicas que les afectan.

Se reconoce como tal exigencia en el articulo 156. 8° del Re-
glamento Notarial cuando dispone:

“La comparecencia de toda escritura expresara:

8° La afirmacion de que los otorgantes, a juicio del notario,
tiene la capacidad legal o civil necesaria para otorgar el acto o
contrato a que la escritura se refiera, en la forma establecida en
este Reglamento, asi como, en su caso, el juicio expreso de sufi-
ciencia de las facultades de representacion...”

Comprende tanto la capacidad natural como la capacidad de
obrar, y se caracteriza por (1) ser una competencia exclusiva del
notario, que la ejerce bajo su responsabilidad (2) ser requisito
de todo instrumento publico, ya sea escritura publica, asi como
de las polizas, (3) alcanza a indagar si los comparecientes, en el
concepto en que intervienen, comprenden la trascendencia de su
actuacion y quieren los efectos derivados de ella, (4) supone la
verificacion ,en la medida de lo posible, de la ausencia de vicios
del consentimiento y (5) se refiere a la aptitud o discernimiento
necesario para el acto concreto de que se trate, no a la capacidad
general o en abstracto.
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Su extraordinaria trascendencia deriva de que, en base a ese jui-
cio notarial, previo y necesario para el otorgamiento, si es positi-
vo, crea una “especial relevancia de certidumbre” que supone una
“presuncion iuris tantum”, vinculante “erga omnes” y que obliga a
pasar por ese juicio en tanto no sea revisado judicialmente.

También viene a ser recogido por el articulo 167 del Regla-
mento Notarial:

“El notario, en vista de la naturaleza del acto o contrato y de
las prescripciones de derecho sustantivo en orden a la capacidad
de las personas, hara constar que, a su juicio, los otorgantes, en
el concepto en que intervienen, tiene capacidad civil suficiente
para el acto o contrato de que se trate”.

A la vista de todo ello, y teniendo en cuenta que el consenti-
miento formado regularmente, ausente de vicios y debidamente
informado de los comparecientes, es uno de los presupuestos de
la validez del negocio, queda clara la importancia de la actuacion
notarial al apreciar y confirmar su capacidad.

Es de destacar que dicha responsabilidad se predica de todos
los actos y negocios juridicos en que intervenga cualquier perso-
na, con independencia de que exista o no discapacidad.

Por tanto, si bien el notario quedaria vinculado por una reso-
lucion judicial o voluntaria que establezca un sistema de apoyo o
asistencia, la misma responsabilidad y alcance tiene su actuacion
aun cuando dicha resolucion judicial no haya recaido, pues como
vimos, el notario aprecia la capacidad en cualquier caso. Como
consecuencia, otro de los elementos a tener en cuenta y que hace
pivotar sobre la actuacion notarial la seguridad juridica, es que
esta sirve para detectar en el trafico numerosos supuestos en los
que personas que a pesar de necesitar asistencia o apoyo carecen
de ella. Situaciones que solo gracias a esa intervencion salen a la
luz y quedan de manifiesto.

No hemos de olvidar que el juicio de aptitud o discernimiento
notarial se hace bajo la exclusiva responsabilidad del Notario, se
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trate o no de una persona con discapacidad. El Notario, como au-
toridad en el ejercicio de esa funcidon, queda legitimado para (1)
realizar y ser competente para apreciar la aptitud de los otorgantes
y, (2) para, a través de su actuacion, acudir y arbitrar medios de
asistencia y apoyo para asegurar el regular ejercicio de su capaci-
dad por parte de las personas con discapacidad.

Para el desarrollo de esa funcion goza el notario de una po-
sicion privilegiada por varios motivos: el conocimiento de la
realidad social y econdmica de la persona de que se trate, de su
situacion familiar, la proximidad al caso concreto a valorar, su
relacion de confianza con las personas que reclaman su actuacion
y, lo que es mas, su decision queda limitada al caso concreto que
en cada momento se plantea, rodeada de unos parametros que le
son conocidos y, por tanto, mas faciles de evaluar. La capacidad
del interesado en el negocio o actuacion de que se trate ha de ser
evaluada por el Notario con relacion al caso concreto y el alcance
de la declaracion de voluntad.

Para entendernos, dicha apreciacion no se sustenta sobre con-
sideraciones genéricas y mas o menos abstractas, sino con rela-
cion al caso concreto, lo que facilita y exige huir de apreciaciones
groseras de la capacidad de la persona, demanda una atenciéon
personalizada que, por desgracia, es ajena en muchas otras ins-
tancias juridicas.

Ademas, una ventaja anadida es, como dijimos, que el notario
es el tnico profesional, que en el ejercicio de su funcién y en el
ambito extrajudicial, tiene ante si a la persona que participa en el
negocio o acto juridico de que se trate, de modo que goza de la
posibilidad de examinar por si mismo a la persona, interaccionar
directamente con ¢l y de un modo inmediato poder formar un jui-
cio inmediato de su aptitud para entender y querer.

No podemos olvidar, por otro lado, que el ejercicio de su res-
ponsabilidad por el Notario debe plasmarse a lo largo de todo el
que podemos denominar “iter notarial”. La adopcion de los ajus-
tes razonables a los que antes nos hemos referido debe predicarse
desde el primer contacto con la persona con discapacidad hasta el
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momento de la autorizacion. Solo de ese modo se asegura que la
persona con discapacidad puede manifestar validamente su vo-
luntad, entiende los efectos del negocio y emitir un consentimien-
to informado. Por tanto, dichos ajustes, adecuados a la discapa-
cidad y aptitud para comprender de la persona, han de respetarse
desde un primer momento.

Ya hemos argumentado que las funciones que tras la ley
8/2021 se encomiendan al Notario no contrarian la esencia de lo
que siempre ha sido su funcion, pero del mismo modo es evidente
que la finalidad y principios de la ley hacen necesario una serie
de adaptaciones de esa funcion, sobre todo en lo que se refiere al
tradicionalmente denominada juicio de capacidad.

/;Qué ha de cambiar a la vista de la convencion y de la ley
8/2021 en cuanto al juicio de capacidad?

En cuanto a la nomenclatura, una primera cuestion a plantearse
es si la funcion notarial puede seguir denominandose con arreglo
a esa denominacidn clasica de “juicio de capacidad”. Con arreglo
al articulo 12 de la Convencion nos ha de quedar claro que todas
las personas con discapacidad tienen plena capacidad juridica.
Dicha capacidad juridica incluye la capacidad de ser titular de
derechos y la de actuar en derecho.

Si hemos de abolir toda forma de discriminacién en el reco-
nocimiento y ejercicio de la capacidad y de todas las personas se
predica en igualdad de condiciones, no creo que debamos seguir
utilizando la terminologia mencionada.

Como hemos visto, el Reglamento Notarial espanol lo hace de
manera reiterada en articulos como el 156 y el 167. Hemos de bus-
car una terminologia alternativa que, logicamente, dada la diversi-
dad idiomatica de los diferentes paises que disfrutan de la institu-
cion notarial, no es exigible que sea idéntica. Lo que debe quedar
claro es que si hablamos de una capacidad juridica plena con carac-
ter universal, no podemos seguir hablando de “juicio de capacidad”.
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En castellano podria plantearse, por ejemplo, una solucion ana-
loga a la que se plasmo en el articulo 182.1 del RN, precisamente
siguiendo las propuestas hechas por la Fundacion Aequitas. Dicho
precepto en su redaccion original expresaba “son incapaces para
intervenir como testigos en las escrituras las personas con discapa-
cidad psiquica, los invidentes, los sordos y los mudos”. Bien, pues
tras la reforma operada por el Real Decreto 1276/2011, de 16 de
septiembre, de adaptacion normativa a la Convencion Internacio-
nal paso a disponer “Las personas que no posean el discernimiento
necesario para conocer y para declarar o para comprender el acto o
contrato a que el instrumento publico se refiere”.

Terminologia similar fue la empleada en la redaccion dada en
el Cadigo civil en cuanto a la capacidad para ser testigo en el Art.
681 “No podran ser testigos en los testamentos: Cuarto. Los que
no presenten el discernimiento necesario para desarrollar la labor
testifical”.

Podria hablarse también de aptitud natural para entender. Po-
drian ensayarse diferentes soluciones, pero de seguir alguno de
estos el articulo 156 RN podria quedar “La afirmacion de que los
otorgantes, a juicio del notario, tienen la aptitud natural necesaria
para otorgar el acto o contrato a que la escritura se refiera” o bien
“La afirmacion de que los otorgantes, a juicio del notario, tienen
el discernimiento necesario para otorgar el acto o contrato”. Aun-
que pueden plantearse numerosas opciones igualmente validas, a
mi entender podriamos hablar de “juicio de aptitud” o “juicio de
discernimiento” sin contrariar la letra o el espiritu de la Conven-
cion.

También son exigibles modificaciones sustantivas o de fondo.
Como hemos visto, el Notario, al llevar a cabo y concretar esa
funcion que hemos venido a denominar el juicio de aptitud o dis-
cernimiento, actua, como no podia ser de otro modo, con sujecion
a las leyes. Asi resulta del articulo 167 del propio Reglamento
“el Notario, en vista de la naturaleza del acto o contrato y de las
prescripciones del Derecho sustantivo en orden a la capacidad de
las personas....
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El ordenamiento no entra en muchas ocasiones a concretar qué
debe entenderse por capacidad suficiente, aptitud o discernimiento
en los términos que proponemos, y eso da amplitud a la actuacion
notarial. Pero hay ocasiones en la que si lo hace, y de manera no
demasiado afortunada. En otras ocasiones, vincula una serie de espe-
cialidades al mero hecho de la presencia de una persona con disca-
pacidad psicosocial o intelectual. Estas disposiciones suponen clara-
mente una limitacion a esa funcion de asistencia y apoyo de la actua-
cion notarial de la que venimos hablando. Por ejemplo, en el Codigo
civil espafiol, sin &nimo de ser exhaustivos, encontramos algunas:

Previsiones especificas sobre la actuacion de personas con dis-
capacidad psicosocial e intelectual: Capacidad para testar, contra-
tar, heredar (aceptacion y particion), donaciones.

La capacidad para testar y las formalidades testamentarias
son objeto de regulacion que, l6gicamente, afectan a la actua-
cion notarial, y no s6lo porque el testamento notarial es el mas
aconsejable y frecuente en la practica, sino porque es uno de los
negocios juridicos en que el hasta ahora denominado juicio de
capacidad es mas frecuentemente cuestionado.

Ademas, el caracter personalisimo del testamento hace com-
plicado aplicar el régimen general de apoyos y asistencia en el
ejercicio de la capacidad, hasta el punto de que mas que de apo-
yos quepa hablar de ajustes razonables.

En cuanto a la capacidad para otorgar testamento el articulo
663 dispone que no pueden testar las personas menores de catorce
afos y las que en el momento de testar no pueda conformar o ex-
presar su voluntad ni aun con ayuda de medios o apoyos para ello.
Suprime la referencia a quien no se hallare en su cabal juicio por
la que pueda conformar o expresar su voluntad, lo que supone que
no podran testar quien no pueda formar su voluntad o expresarla
ni aun con los ajustes razonables que son exigibles. Esta equivoca
referencia al apoyo viene a corregirse en buena medida por el arti-
culo 665, al que se da también nueva redaccion y que si incorpora
la exigencia de ajustes mas que de apoyos.
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“La persona con discapacidad podra otorgar testamento cuando, a
juicio del notario, pueda comprender y manifestar el alcance de sus
disposiciones. El notario procurara que la persona otorgante desarro-
lle su propio proceso de toma de decisiones apoyandole en su com-
prension y razonamiento y facilitando, con los ajustes que estime
necesarios, que pueda expresar su voluntad, deseos y preferencias.”

En la redaccién original del proyecto ser recogia la necesidad
de que si el notario dudaba de la aptitud del testador con disca-
pacidad deberia acudir al dictamen de dos facultativos, quizé por
asimilacion de la tradicional exigencia que establecia el codigo
civil en el denominado tradicionalmente del demente en intervalo
lucido. Ha decaido esa exigencia sin perjuicio de que el notario
pueda acudir a cualquier medio para obtener la certeza de la ap-
titud del testador, pero no lo supedita a la intervencion de dos
facultativos. Eso si, impone al notario agotar todos los medios
y ajustes que fueran necesarios para indagar la voluntad del tes-
tador y asegurarse de que entiende el alcance y opciones de que
dispone al tiempo de otorgar su testamento.

Resulta asi no solo de lo que vimos dispone el articulo 25 de
la LN, sino de lo dispuesto en el articulo 695 del Codigo civil
“el testador expresara oralmente, por escrito o mediante cualquier
medio técnico, material o humano su ultima voluntad al Notario”
y que “cuando el testador tenga dificultad o imposibilidad para
leer el testamento o para oir la lectura de su contenido, el Notario
se asegurard, utilizando los medios técnicos, materiales o huma-
nos adecuados, de que el testador ha entendido la informacion y
explicaciones necesarias y de que conoce que el testamento reco-
ge fielmente su voluntad”.

Paralelamente, se incorporan novedades en el tratamiento de
testamento cerrado orientadas a posibilitar su otorgamiento por
personas con discapacidad visual o la exigencia de ajustes razo-
nables (articulos 706, 708 y 709).

En cuanto al contenido del testamento, también habra que te-
ner en cuenta una serie de novedades derivadas de la reforma:
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Se reitera la prohibicion de suceder que se establecia con an-
terioridad para el tutor o curador, pero limitando esta ultima al
curador representativo, asi como también las hechas por personas
“internadas por razones de salud o asistencia, a favor de sus cuida-
dores que sean titulares, administradores o empleados del estable-
cimiento publico o privado en el que aquellas estuvieran interna-
das” o de estos establecimientos. Las demas personas fisicas que
presten servicios de cuidado, asistenciales, o de naturaleza analoga
al causante, s0lo podran ser favorecidas en la sucesion de este si es
ordenada en testamento notarial abierto (articulo 753).

Una vez mas se refleja aqui un claro reconocimiento a la fun-
cion notarial por parte del legislador. Es un precepto que, no obs-
tante, puede causar muchos problemas, pues no es infrecuente la
disposicion testamentaria que favorece a las personas e institucio-
nes que las asisten durante los Gltimos afios de su vida.

También se incorporan novedades en las causas de indignidad
para suceder que reconoce el articulo 756 en su apartado 2, incor-
porando al que hubiera sido privado del ejercicio de la curatela de
una persona con discapacidad por causa que le sea imputable y en
su apartado 7° se afiade a la referencia a la persona con discapa-
cidad el que sea con una discapacidad psiquica, fisica o sensorial.

Se suprime el articulo 776 y, por tanto, la sustitucion ejemplar,
sin que encontremos en la exposicion de motivos o el preambulo
explicacion sobre ello. Quizé sea manifestacion del disfavor con
que la Convencion o el proyecto ven la “sustitucion” de la perso-
na con discapacidad. Ha sido una cuestion discutida. De hecho,
se elimind en el anteproyecto de reforma, se volvio a incorporar
en un primer borrador del proyecto y nuevamente suprimida en el
proyecto definitivo.

Inevitablemente habra que recurrir a la sustitucion fideicomi-
saria que veremos a continuacion para suplir esta falta, o utilizar
de la facultad de disponer de los bienes que se aportan al patri-
monio protegido para el caso de fallecimiento del beneficiario, o
de la facultad que establece el articulo 254 relativo a las disposi-
ciones a titulo gratuito. En cualquier caso lo que no encontramos
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es ninguna disposicion transitoria respecto de la sustitucion ejem-
plar ya ordenada.

Por lo que se refiere a la derogacion del sistema de legitimas
establecido a favor de legitimarios con discapacidad el articulo
808 va mas alld que la regulacion anterior. Dispone al respecto
que “cuando alguno o varios de los legitimarios se encontraren
en una situacion de discapacidad de acuerdo con lo establecido
en el primer parrafo de la disposicion adicional cuarta, el testador
podra disponer a su favor de la legitima estricta de los demas legi-
timarios sin discapacidad. En tal caso, salvo disposicion contraria
del testador, lo asi recibido por el hijo beneficiado quedara gra-
vado con sustitucion fideicomisaria de residuo a favor de los que
hubieren visto afectada su legitima estricta y no podra aquel dis-
poner de tales bienes ni a titulo gratuito ni por acto mortis causa”.

No obstante, hay que hacer una primera matizacion desde el
punto de vista subjetivo. Se refiere a personas que tengan el re-
conocimiento de personas con discapacidad con arreglo a la Ley
41/2003 de proteccion patrimonial de las personas con discapa-
cidad. Por otro lado, se ha suprimido la referencia que hacia este
mismo precepto a las “hijos o descendientes que hubieran sido
incapacitados” por el de “legitimarios”, planteandose la duda de
si se refiere a hijos o descendientes inmediatos o a cualquiera de
los hijos o descendientes, aunque los hubiera intermedios.

Nos guste o no, el hablar de “la legitima estricta de los demas
legitimarios sin discapacidad” o del “hijo beneficiario”, nos incli-
na a considerar que limita esta facultad para favorecer exclusiva-
mente a hijos o descendientes inmediatos, no a los descendientes
ulteriores. El texto resultante del proyecto reconoce, no obstante,
una facultad mucho més amplia en cuanto se que entender esa
atribucidn como una sustitucion fideicomisaria de residuo puede
excluirse por disposicion en contrario del testador, mientras que
el texto anterior se limitaba a disponer que “podra establecer una
sustitucion fideicomisaria”.

Concordando con el articulo anterior, se hacen las correspon-
dientes adaptaciones en los articulos 782 y 813 del Codigo civil.
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En cuanto al derecho de habitacion que regula el articulo 822
se sigue la redaccion anterior, aunque ahora se refiere en vez de
al legitimario persona con discapacidad al legitimario con disca-
pacidad psiquica, fisica o sensorial. Parecida reflexion cabe hacer
respecto de la dispensa de colacion que consagra el articulo 1041.

Finalmente, en cuanto a la aceptacion o particiéon de la he-
rencia (articulo 996 y articulo 1052) o particion realizada por el
contador-partidor (articulo 1057) realizadas por personas con dis-
capacidad o cuando estas estuvieran interesadas en la herencia
se estard a lo que dispongan sus medidas de apoyo. Debe enten-
derse esta referencia a las medidas judiciales de apoyo, pues las
voluntarias serian por definicion esencialmente revocables por la
persona con discapacidad que las hubiera establecido. Y no debe-
mos olvidar que esas resoluciones judiciales por las que establez-
can medidas de apoyo, en su caso, deberan determinar de manera
exacta los actos en que el apoyo sea necesario, de modo que, no
expresando nada al respecto, estas personas podran realizar estos
actos por si solas con arreglo a las normas generales de nuestro
codigo. Sujetas, eso si, como en cualquier otro caso, al juicio no-
tarial de aptitud o discernimiento.
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V1. DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y ACCESIBILIDAD
EN RELACION CON EL SERVICIO REGISTRAL.
LA REGULACION DEL FACILITADOR Y SU PROYECCION
EN EL SISTEMA DE SEGURIDAD JURIDICA

ALBERTO MUNOZ CALVO

Registrador de la Propiedad.

Representante del Colegio de Registrados en el Foro Justicia
v Discapacidad

La accesibilidad es un concepto clave dentro del derecho de la
discapacidad, cuya importancia viene ya reconocida en el mag-
nifico Predmbulo de la Convencion internacional sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad (CDPD), constituyendo
un principio motriz que se desarrolla en todo el contenido de este
tratado internacional, con especial trascendencia dentro de sus ar-
ticulos 3 (“Principios generales”), 9 (cuyo titulo es, precisamen-
te, “Accesibilidad”) y 13 (“Acceso a la justicia”).

Dadas las exigencias que comporta la ratificacion por Espana
de la Convencion de Nueva York, en cuanto que forma parte de
nuestro ordenamiento juridico interno, la consecucion del princi-
pio de accesibilidad para el Estado y para la sociedad en general
se ha de materializar en la busqueda de los ajustes razonables
que sean precisos para que las personas con deficiencias de di-
versa indole puedan lograr su plena y efectiva participacion en
la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. Para el
modelo social que plantea y pretende instaurarse por la CDPD, la
discapacidad existe por la existencia de “barreras” que imposibi-
litan que esas personas con deficiencias intrinsecas gocen de una
plena y satisfactoria inclusion social, por lo que la accesibilidad

141



Alberto Mufnoz Calvo

se constituye en el antidoto frente a la misma existencia de la
discapacidad.

Muchas personas suelen identificar la accesibilidad en relacion
con la eliminacion de las barreras de tipo fisico o arquitectoni-
co que dificultan la movilidad de las personas, pero hoy en dia
la accesibilidad significa mucho mas que eso y engloba también
la accesibilidad sensorial y cognitiva, trascendiendo a todos los
ambitos, como el de las comunicaciones y sociedad de la infor-
macion, los espacios publicos y urbanizados, infraestructuras y
edificacion, los transportes, los bienes y servicios a disposicion
del publico, las relaciones con las administraciones publicas y la
administracion de justicia, la participacion en la vida publica, el
patrimonio cultural o el empleo (art. 5 del Real Decreto Legisla-
tivo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley General de derechos de las personas con
discapacidad y de su inclusion social, LGPD).

Hablamos, en definitiva, de accesibilidad universal, que pre-
supone la existencia de diserio universal o para todas las personas,
como la condicion que deben cumplir todos los entornos, proce-
sos y bienes, productos y servicios para que sean comprensibles
y utilizables por todas las personas de la forma mas autonoma
posible, resultando decisiva en este punto la modificacion de la
citada LGPD operada por la Ley 6/2022, de 31 de marzo, para
establecer y regular la accesibilidad cognitiva y sus condiciones
de exigencia y aplicacion.

El futuro desarrollo reglamentario previsto en los arts. 23 y 29
bis de la LGPD y en la Disposicion adicional segunda de la Ley
6/2022 puede tener una importante proyeccion respecto de la con-
crecion de las condiciones basicas de accesibilidad cognitiva den-
tro del servicio registral, como por ejemplo en la extension y uso
de la lectura facil en la publicidad formal (método ya empleado
por el Colegio de Registradores en la elaboracion de diferentes
guias divulgativas), siendo relevante destacar asimismo que el
Gobierno ha cumplido ya el mandato contenido en la Disposicion
adicional tercera de la propia Ley 6/2022, al aprobar (reunion del
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Consejo de Ministros de 18 de julio de 2023) el /I Plan Nacional
de Accesibilidad, con el objetivo de que todas las administracio-
nes publicas acometan de forma ordenada la transformacion de
entornos, servicios y productos, para hacerlos plenamente accesi-
bles a todas las personas.

En este proceso imparable de avance para lograr las mayores
cotas de accesibilidad, en el que resulta fundamental el papel ejer-
cido por el pujante sector social de la discapacidad, dos nuevos
hitos normativos (dejando al margen la profusa normativa auto-
noémica sobre la materia) son el Real Decreto 193/2023, de 21 de
marzo, por el que se regulan las condiciones basicas de accesi-
bilidad y no discriminacion de las personas con discapacidad
para el acceso y utilizacion de los bienes y servicios a disposi-
cion del publico, y la Ley 11/2023, de 8 de marzo, de transpo-
sicion de las Directivas de la Union Europea en materia de ac-
cesibilidad de determinados productos y servicios, migracion
de personas altamente cualificadas, tributaria y digitalizacion de
actuaciones notariales y registrales, y por la que se modifica la
Ley 12/2011, de 27 de mayo, sobre responsabilidad civil por da-
nos nucleares o producidos por materiales radioactivos.

El Real Decreto 193/2023 es una respuesta directa a la exigen-
cia de desarrollo reglamentario previsto en la citada Ley 6/2022
y aunque, en principio, pueda entenderse excluido de su d&mbito
de aplicacion el servicio publico registral, por cuanto que no es
un sector que especificamente regule (como si lo son el consumo,
el comercio minorista, los servicios financieros, bancarios y de
seguros, los de caracter sanitario, social y asistencial, los educati-
vos, los relacionados con la seguridad ciudadana, los de caracter
cultural, deportivos y recreativos, los servicios postales, los de
caracter medioambiental o los de naturaleza turistica), no es me-
nos cierto que esta exclusion solo puede entenderse producida,
conforme al art. 4 de la norma reglamentaria, si dispone de una
regulacion especifica en que quede suficientemente garanti-
zada la no discriminacion y la accesibilidad universal de las
personas con discapacidad.
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Hay que destacar, ademas, que el art. 27 del Real Decreto
193/2023 contempla normas aplicables a los servicios de infor-
macion y orientacion al publico de las Administraciones publicas,
con especial referencia a la Administracion de Justicia, lo cual hace
muy aconsejable que un servicio de seguridad juridica como es
el registral, de evidente utilidad publica e interés general, preste
atencion a las “disposiciones comunes” reguladas en el Capitulo 1T
(arts. 5 a 15), que establecen determinadas pautas genéricas, pero
de obligado cumplimiento, en aspectos tales como “/a gestion de la
accesibilidad universal, el derecho de admision, la atencion perso-
nal y preferente, o la informacion y comunicacion”.

Por lo que respecta a la trascendental Ley 11/2023, de digi-
talizacion de actuaciones notariales y registrales, que establece
la implantacion del registro electronico, pese a las criticas verti-
das sobre su deficiente técnica legislativa al aunar de forma abi-
garrada materias muy diversas entre si, optando por regular la
modernizacion de estas actuaciones de modo separado a la de la
administracion judicial strictu sensu, es significativo que la re-
forma operada tanto en la Ley Hipotecaria (LH) como en la Ley
del Notariado (LN) se enmarque en un texto legal cuyo contenido
mas extenso lo ocupa su Titulo I (arts. 1 a 31), que trata sobre los
requisitos de accesibilidad de los productos y servicios.

Estos preceptos contienen previsiones referentes a exigencias
de accesibilidad que hay que tener muy en cuenta en la prestacion
del servicio registral, tocando tangencialmente el art. 2 (ambito
de aplicacion de la ley) aspectos cada vez mas progresivamente
conectados con el quehacer cotidiano de este servicio publico,
como los equipos informaticos, sistemas operativos, terminales y
medios de pago, lectores electronicos, comunicaciones electroni-
cas, sitios web, libros electronicos o servicios mediante disposi-
tivos moviles.

La Ley 11/2023 hace finalmente hincapié¢ en el requisito de
la accesibilidad universal que debe cumplir el futuro registro ya
plenamente electronico, cuando se establece en la nueva Disposi-
cion adicional primera de la Ley Hipotecaria (LH) que
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“...Las personas naturales y juridicas tendran en relacion
con la utilizacion de los medios electronicos en la actividad
registral, y en los términos previstos en esta ley, los siguien-
tes derechos:...i)A que se garantice la accesibilidad universal
a la informacion y a los servicios registrales electronicos en los
términos establecidos por la normativa vigente en esta mate-
ria, con objeto de que todas las personas puedan ejercer sus
derechos en igualdad de condiciones, incorporando las caracte-
risticas necesarias para garantizar la accesibilidad de aquellos
colectivos que lo requieran”.

En base a todo lo expuesto, y teniendo en cuenta un enfoque
transversal en la prestacion del servicio publico registral, que tiene
que garantizar en la mayor medida posible la accesibilidad uni-
versal en favor de las personas con discapacidad, me permito
sefialar algunos de los objetivos que, a mi juicio, deberian marcar
nuestra hoja de ruta (sin perjuicio de que muchos de estos objetivos
estén ya, afortunadamente, abordados, y en cuanto a ellos solo se
precise insistir en su profundizacion y mejora):

1. Las oficinas registrales, como oficinas publicas que son,
deben seguir esmerdndose para facilitar ain més la accesibilidad
fisica y la movilidad de los usuarios, mejorando ademas la sefia-
lizacion y realizando las adaptaciones precisas en favor de los
usuarios con discapacidad sensorial y cognitiva, cuidando igual-
mente el disefio de los entornos.

2. Ha de avanzarse en la difusion y distribucion de las guias
divulgativas en formato de lectura facil que actualmente expli-
can de manera comprensible los diferentes servicios registrales,
asi como impulsar su creacioén sobre cualquier otra informacién
y materiales que sean de interés relevante para el ciudadano. Esta
herramienta puede también emplearse tanto en las diferentes
formas de emision de publicidad como en las comunicaciones
registrales cuyos destinatarios sean personas con discapacidad
mental o intelectual.
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En referencia a las personas con discapacidades sensoriales,
el objetivo de lograr una comunicacion fluida exige explorar la
elaboracion de textos en Braille (un ejemplo lo constituye la guia
sobre Registro de la Propiedad elaborada por el Colegio de Re-
gistradores), el empleo de sistemas auditivos, los medios de voz
digitalizada y otro tipo de ayudas técnicas. Un reciente ejemplo
de esta exigencia lo constituye el Real Decreto 674/2023, de 18
de julio, por el que se aprueba el Reglamento de las condiciones
de utilizacion de la lengua de signos esparniola y de los medios
de apoyo a la comunicacion oral para las personas sordas, con
discapacidad auditiva y sordociegas, que en su art. 14.5 alude a
la necesidad de promover las condiciones adecuadas para la
comunicacion a través de servicios de interpretacion, guia-in-
terpretacion y lengua de signos con objeto de hacer accesibles
las actuaciones notariales y registrales en las que intervengan
personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas.

3. El Registro de 1a Propiedad es el instrumento idoneo
para proporcionar informacion acerca de las condiciones de
accesibilidad de los inmuebles de uso residencial, formen parte
integrante o no de un edificio en régimen de propiedad horizontal
o de un conjunto inmobiliario. Ademas de su funcion esencial de
informar sobre la titularidad, cargas y gravdmenes de los inmue-
bles, en una sociedad moderna el registro puede y debe informar
sobre multiples aspectos relevantes del inmueble, que afectan a
su uso y son de indudable relevancia juridica y practica, como asi
lo pone de manifiesto el articulo 9 a) de la LH cuando prevé la
expresion, por nota al margen en el folio registral de la finca, de
la calificacion urbanistica, medioambiental o administrativa co-
rrespondiente.

La publicidad registral de las condiciones de accesibilidad su-
pondria una medida de apoyo informal en favor de las personas
con discapacidad tendente a asegurar su participacion en la so-
ciedad en igualdad de condiciones con las demads, al darseles a
conocer de una manera facil y asequible, junto con la informa-
cion estrictamente juridica, una informacién completa relativa a

146



V1. Discapacidad intelectual y accesibilidad en relacion con el servicio registral...

la existencia de barreras u obstaculos en las fincas que implica-
rian precisamente la existencia de la discapacidad, reduciendo las
condiciones para gozar de una calidad de vida que va indisoluble-
mente unida a la garantia del art. 47 de nuestra Constitucion de
disfrutar de una vivienda digna y adecuada.

Seria oportuno promover las oportunas reformas normativas
de modo que, bien a través del deposito del Libro del Edificio
o del Informe de Evaluacion del Edificio, o bien de forma inde-
pendiente mediante la aportacion al registro del certificado de
accesibilidad con ocasion de la transmision onerosa de la finca
(a semejanza de lo que ocurre con el certificado de eficiencia
energética), se pudiera recoger esta relevante informacion y dar
publicidad de ella. Ello implicaria contemplar posibles modifi-
caciones en normas tales como la LH, la Ley del Suelo y Re-
habilitaciéon Urbana, la Ley de Ordenacion de la Edificacion,
la Ley del Derecho a la Vivienda, el Real Decreto 314/2006,
de 17 de marzo (por el que se aprueba el Codigo Técnico de la
Edificacion) e, incluso, la elaboracion de un nuevo reglamento
que aprobara el procedimiento bésico para la certificacion de la
accesibilidad (por analogia con el Real Decreto 235/2013, de 5
de abril, por el que se aprueba el procedimiento basico para la
certificacion de la eficiencia energética de los edificios).

Con independencia de ello, seria muy importante a su vez aco-
meter una reforma sustantiva de la Ley de Propiedad Horizontal,
tal y como viene demandando el Tercer Sector, en el sentido de
hacer exigibles las obras en los elementos comunes de los edifi-
cios que garanticen la accesibilidad, sin supeditacion a los regi-
menes de mayorias o de umbral de gastos que actualmente con-
templa esta Ley.

4. Los servicios digitales ofrecidos por la institucion regis-
tral, tanto en su pagina web corporativa como en la Sede Elec-
tronica del Colegio Oficial de Registradores de la Propiedad,
Mercantiles y de Bienes Muebles (CORPME) prevista en la Ley
11/2023, de caracter general y Unica a nivel nacional, deben di-
sefiarse de forma que se facilite al maximo su uso y comprension
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por parte del publico, con el fin de que las personas con disca-
pacidad sensorial, o intelectual y del desarrollo, no resulten ex-
cluidas al interactuar con el registro, prestando especial atencion
a la lectura fécil, sistemas pictograficos, soluciones tecnoldgicas
y sistemas de apoyo que sean precisos para que quede asegurada
la accesibilidad cognitiva al servicio registral (manifestacion del
principio de “acceso a la justicia” reconocido en el articulo 13
de la CDPD). Esta es una linea de trabajo constante que tendra su
fruto en la préxima web del CORPME.

5. Promover la inscripcion de las resoluciones judiciales
sobre medidas de apoyo para el ejercicio de la capacidad
juridica en el Libro sobre administracion y disposicion de
bienes inmuebles previsto en el articulo 242 bis de la LH,
como una medida de salvaguarda del referido art. 13 de la Con-
vencion, en sede de seguridad juridica, que garantizaria plena-
mente la efectividad de dichas resoluciones dictadas en bene-
ficio de la persona con discapacidad, al minorarse el riesgo de
que se asienten en el registro negocios ineficaces por haberse
prescindido de las medidas de apoyo previstas, y brindandose
de esta manera a dicha persona la posibilidad de gozar de los
beneficios dimanantes de la proteccion registral en condiciones
de igualdad a las demas.

En esta materia, considero profundamente desafortunada la re-
daccion definitiva del articulo 755 de la Ley de Enjuiciamiento
Civil (LEC) dada por la Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se
reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas
con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica, cuando
en el Proyecto de Ley presentado a las Cortes se preveia la inscrip-
cion obligatoria de tales resoluciones judiciales en el Registro de
la Propiedad, siempre que afectaran a las facultades dispositivas
o patrimoniales. Frente a esta razonable prevision de elemental
seguridad juridica, avalada por el dictamen favorable de los méxi-
mos organos consultivos (Consejo de Estado y Consejo General
del Poder Judicial), prim¢ el criterio contrario, escuchandose en
sede parlamentaria algin argumento que ofende a la inteligencia
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del jurista, al llegarse a calificar al Registro de la Propiedad como
un mero registro administrativo de bienes inmuebles irrelevan-
te para entender sobre las cuestiones que afectan a la capacidad
juridica de las personas (olvidando que se trata de un registro de
derechos con efectos juridicos en el que se disciernen intereses
patrimoniales muy importantes, y no un censo de bienes mostren-
cos carentes de titularidad).

La informacion que puede proporcionar la institucion registral
sobre la existencia de requisitos adicionales para el ejercicio de
la capacidad juridica (sin mencionar datos sensibles referentes a
la resolucion judicial, conforme al articulo 222.9 de la LH) seria
la via logica y mas practica para que el notario tuviera la certeza
de que el juicio de discernimiento por ¢l realizado al autorizar la
escritura, sobre la comprension y libre prestacion de consenti-
miento del otorgante, no quedard desvirtuado por la omision de
medidas de apoyo instituidas por la autoridad judicial e indispen-
sables para la validez del negocio con contenido patrimonial. Aun
mas, si tenemos en cuenta la dificultad de acceso al Registro Civil
existente en la actualidad para verificar la existencia de dichas
medidas, y lo poco operativo para la agilidad del trafico que re-
sulta tal consulta (pensando también que a cualquier ciudadano
con interés legitimo, interesado en contratar con una persona que
resultara tener una medida de apoyo, le esta vetado el acceso al
contenido del Registro Civil para este menester).

6. La proximidad a la ciudadania es una de las fortalezas
del sistema registral que, en el caso de colectivos como el de las
personas con discapacidad o el de las personas mayores, se debe
mantener y potenciar. La digitalizacion de los servicios y la cre-
ciente utilizacion de medios electronicos para relacionarse con
el registro no deben ir en menoscabo de la posibilidad de seguir
ofreciendo y mejorando un trato humano, presencial y preferente
hacia estos grupos de personas que especialmente lo demandan
y que sufren en mayor medida situaciones de brecha digital y fi-
nanciera (agravada esta ultima por la progresiva desaparicion del
pago en efectivo), constituyendo un dato muy positivo el hecho
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de que las oficinas registrales estén extendidas por todo el territo-
rio nacional, incluyendo por supuesto a las zonas rurales, en don-
de estas necesidades se agudizan. En este sentido, la capilaridad
del sistema registral es una garantia de atencion personalizada
para todo ciudadano que se acerque a las oficinas registrales para
solicitar algin servicio, bien sea la publicidad o el despacho de
un documento.

7. Finalmente, la implementacion del facilitador en el pro-
cedimiento registral merece realizar a continuacién un analisis
mas detallado para explicar en qué consiste esta novedosa institu-
cion y por qué es conveniente, 0 mas bien necesario, aprovecharla
dentro de la funcidn que llevan a cabo los registradores.

EL NECESARIO DESARROLLO NORMATIVO DE LA FIGURA DEL
FACILITADOR Y SU ENCAJE EN EL PROCEDIMIENTO REGISTRAL Y EN
LA ESCRITURA PUBLICA SUJETA A CALIFICACION

El facilitador es una manifestacion en sede procesal del
principio de accesibilidad que antes he analizado, y mas en par-
ticular del principio de acceso a la justicia del articulo 13 de
la CDPD, un ajuste de procedimiento que garantiza el derecho a
la tutela judicial efectiva de las personas con discapacidad men-
tal o intelectual. El facilitador se encarga basicamente de que las
personas que sufren este tipo de discapacidades puedan hacerse
entender y ser entendidas en todas las fases y tramites del proce-
dimiento judicial en el que se vean inmersas, con independencia
de su posicion de parte procesal y del ambito jurisdiccional en
que se desenvuelva el procedimiento.

Siguiendo el modelo implantado en Reino Unido, la existencia
del facilitador y la posibilidad de que el 6rgano judicial admita
este recurso procesal tiene su primera manifestacion en nuestro
pais, antes de su regulacion normativa, en el procedimiento penal,
pues es en este campo, especialmente si la persona con discapa-
cidad intelectual ha sido victima de delito, en donde se revelan
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de forma mas alarmante los peligros de victimizacion secundaria
o agravada que puede sufrir la victima ante la dificultad de hacer
frente a un proceso judicial, en donde de manera traumatica es
probable que tenga dificultades para entender las cuestiones que
se estan dilucidando o para plasmar un testimonio veraz y no me-
diatizado sobre los hechos acaecidos.

El facilitador no es un perito, ni tampoco sus funciones se eng-
loban dentro de las actividades que ejercen el abogado o el procu-
rador que defienden a la persona con discapacidad. El facilitador se
encargaria de disefiar los ajustes de procedimiento necesarios para
lograr una comunicacion fluida entre la persona con discapacidad y
el 6rgano judicial, que asegure que su participacion en el proceso se
desarrolle en condiciones de igualdad, y que debe valorar a este pro-
posito las concretas necesidades de apoyo que precise el justiciable.

El facilitador no habla en nombre de la persona ni, como es
obvio, puede dirigir o hacer recomendaciones que condicionen la
decision de la autoridad judicial en el ejercicio independiente de
su funcion jurisdiccional, sino que su mision se dirige a trabajar
juntamente con el personal del sistema de justicia y la persona con
discapacidad con el fin de asegurar una comunicacion eficaz en
ambas direcciones. Desde una posicion estrictamente neutral, los
facilitadores evaliian, disefian, asesoran y ofrecen los apoyos nece-
sarios para que las personas con discapacidad intelectual o del de-
sarrollo ejerzan su derecho de acceso a la justicia con total plenitud.

En cuanto a la regulacion legal en la actualidad, la Ley 4/2015,
de 27 de abril, del Estatuto de la victima del delito, si bien no
contempla expresamente esta figura, ha posibilitado en la practica
su intervencion en el proceso, al implantar novedosamente las Ofi-
cinas de Asistencia a las Victimas y las necesidades de apoyo que
precisan las victimas con necesidades especiales de proteccion.

Es la Ley 8/2021, de 2 de junio, la que da un fuerte impulso al
facilitador, como garantia de accesibilidad universal en la adminis-
tracion de justicia al establecer en los articulos 7 bis de la LEC y
de la Ley de Jurisdiccion Voluntaria (LJV), ambos con idéntico
titulo y enunciado:
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“Ajustes para personas con discapacidad.

...2. Las personas con discapacidad tienen el derecho a enten-
der y ser entendidas en cualquier actuacion que deba llevarse a
cabo. A tal fin:

...c) Se permitira la participacion de un profesional experto
que a modo de facilitador realice tareas de adaptacion y ajuste
necesarias para que la persona con discapacidad pueda entender
y ser entendida.”

Con esta prevision normativa se da carta de naturaleza a la
intervencion del facilitador en cualquier orden jurisdiccional,
mas alla del orden penal en el que en un primer momento se han
desenvuelto sus actuaciones, cabiendo recordar aqui el cardcter
supletorio y expansivo de la normativa procesal civil respecto del
resto del ordenamiento juridico procesal, que establece el articulo
4 de la LEC.

Posteriormente, el citado Real Decreto 193/2023, de 21 de
marzo, define mas extensamente a la persona facilitadora, y con
todos los perfiles que se han explicado, en su art. 2 f) como la
“Persona que trabaja, segun sea necesario, con el personal del
sistema de justicia y las personas con discapacidad para asegu-
rar una comunicacion eficaz durante todas las fases de los pro-
cedimientos judiciales. La persona facilitadora apoya a la per-
sona con discapacidad para que comprenda y tome decisiones
informadas, asegurdndose de que todo el proceso se explique
adecuadamente a través de un lenguaje comprensible y facil,
y de que se proporcionen los ajustes y el apoyo adecuados. La
persona facilitadora es neutral y no habla en nombre de las
personas con discapacidad ni del sistema de justicia, ni dirige o
influye en las decisiones o resultados”.

El art. 27 del mismo Real Decreto, dirigido a garantizar el
principio de accesibilidad universal, establece, en lo relativo a la
Administracion de Justicia, que “Se promoverd la incorporacion
de la figura de la persona facilitadora para aquellas personas
con discapacidad incursas en procedimientos judiciales”.
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Todas estas referencias ponen de relieve, en suma, que se tra-
ta de una figura de la suficiente entidad e importancia que pa-
rece inexcusable abordar un mayor desarrollo o concrecidon nor-
mativa de la misma. Asi lo expone con ejemplar claridad Javier
Hernéndez, magistrado del Tribunal Supremo y delegado de dis-
capacidad en este Alto Tribunal, cuando afirma que se trata de
una auténtica garantia procesal necesaria para que pueda hacerse
efectiva la igualdad de las partes y para evitar la indefension, y
no de un mero recurso de naturaleza prestacional al que pueda
acudir discrecionalmente la autoridad judicial; insistiendo en que
estamos ante una novedosa figura con sustantividad propia en el
derecho procesal, que demanda una regulacion mas detallada y un
estatuto especifico para determinar sus funciones, su cualificacion
o perfil profesional y su encaje formal en el procedimiento.

A mi juicio, con la suficiente dotacion presupuestaria lo ideal
seria llegar a regular un nuevo cuerpo de funcionarios al
servicio de la Administracion de Justicia, a sumar a los que
contemplan los arts. 470 y siguientes de la Ley Organica del
Poder Judicial (entre los que se encuentran los médicos forenses,
facultativos del Instituto Nacional de Toxicologia, cuerpo de Ges-
tion Procesal y Administrativa, cuerpo de Tramitacion Procesal y
Administrativa y de Auxilio Procesal, o de Ayudantes de Labora-
torio, entre otros).

Entiendo que la cualificacion de estos profesionales debe cum-
plir una doble vertiente. De un lado, ha de exigirseles ineludi-
blemente unos conocimientos juridicos, tanto de derecho proce-
sal como de las materias que en un sentido amplio conciernen al
derecho de la discapacidad. De otro, la exigencia de una titula-
cion superior (grado o carrera universitaria) en disciplinas como
puedan ser la Psicologia, el Trabajo Social, Educacién Social o
Terapia Ocupacional. Desde luego que, al margen también de los
profesionales de la Psiquiatria y Neurologia (para determinadas
discapacidades), la cualificacion profesional mas completa sea
quizas la del psicélogo, que es quien mejor puede enfrentarse a
los tres grandes tipos de situaciones que resumen Ignacio Sancho
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y Avelina Alia (magistrado del Tribunal Supremo y fiscal adjunta
en la Sala Coordinadora de los servicios especializados de aten-
cioén a personas con discapacidad y mayores, respectivamente):
la discapacidad intelectual, los trastornos mentales y el deterioro
cognitivo.

Asi, en la guia de Plena Inclusion “La persona facilitado-
ra en procesos judiciales” se contempla como perfil profesio-
nal idéneo el del psicologo, al ser esencial examinar cuestiones
como la memoria a corto y largo plazo, el lenguaje (comprension
y expresion), la incardinacion espacio-temporal, el pensamiento
abstracto y concreto, la atencion, o la sugestionabilidad y la de-
seabilidad social, entre otros aspectos. Coincide en este aspecto
la Fundacion A la Par, cuando alude a expertos en psicologia del
testimonio y en discapacidad intelectual.

Son precisamente entidades del Tercer Sector tan importantes
como Plena Inclusion o la Fundacion A la Par las que ofrecen cur-
sos de formacion por los que se puede obtener hoy en dia el titulo
acreditativo de experto facilitador, debiendo destacarse también
el papel pionero de estas instituciones en este ambito desde hace
afios, habiendo firmado ambas sendos convenios de colaboracion
con el Consejo General del Poder Judicial para posibilitar la uti-
lizacion de estos profesionales facilitadores en los casos necesa-
rios.

Otras recientes iniciativas en curso en el terreno de la Admi-
nistracion que merecen resefiarse son las de la Comunidad Va-
lenciana, que dispone de un plan integral de justicia accesible e
inclusiva para contemplar la figura del facilitador, o la de la Co-
munidad de Madrid, que ha anunciado un proyecto de decreto
que pretende establecer un servicio pubico gratuito por el que se
ofreceran facilitadores a las personas con discapacidad intelectual
en sus procesos judiciales.

Es cierto que, a excepcion de la LJV (como enseguida vere-
mos), ni la LEC ni el Real Decreto 193/2023 son aplicables al sis-
tema de seguridad juridica del que se encargan los registradores,
si pretendiéramos encontrar un apoyo normativo explicito que
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sirva para extrapolar la actuacion del facilitador en este ambito.
En cuanto a la LEC, es patente su inaplicabilidad a las funciones
de justicia preventiva. Y respecto del Real Decreto 193/2023, se
alude al facilitador en referencia solo a la Administracion de Jus-
ticia y a los procedimientos judiciales, si bien se establece que
cualesquiera servicios que queden fuera de su espectro de aplica-
cién deben garantizar la accesibilidad universal de las personas
con discapacidad, como ya qued6 expuesto.

Sin embargo, son muy numerosos los expedientes registra-
les contemplados en la LJV en los que seria exigible, llegado el
caso, la participacion de un experto facilitador, con base a lo
dispuesto en su art. 7 bis 2.c). Y también podriamos considerar
como expedientes de jurisdiccion voluntaria en los que deberia
admitirse la presencia de una persona facilitadora a los procedi-
mientos enunciados en el art. 198 de la LH, y que se desarrollan
en sus arts. subsiguientes, dirigidos a lograr la concordancia entre
el Registro de la Propiedad y la realidad fisica y juridica extra-
rregistral, seglin la redaccion dada por la Ley 13/2015, de 24 de
junio, de Reforma de la Ley Hipotecaria y del texto refundido de
la Ley de Catastro Inmobiliario.

Los llamados medios alternativos de solucién de conflictos
(MASC), en los que los registradores estan llamados a jugar
cada vez mayor protagonismo, guardan semejanza a su vez con
los expedientes de jurisdiccion voluntaria, por cuanto que lo que
tratan de evitar es la existencia de controversias que deban sus-
tanciarse en un proceso contencioso, y a ellos podria extenderse
también la aplicacion del articulo 7 bis 2.c) de la LIV.

Pero maés alla de todo esto, la naturaleza juridica del proce-
dimiento registral tiene en si misma muchas similitudes con la
jurisdiccion voluntaria, cabiendo afirmar incluso, con Pefia Ber-
naldo de Quiros, que la funcién registral tiene encaje en la fun-
cion jurisdiccional toda vez que su fin primordial es proclamar
oficialmente situaciones juridicas con eficacia erga omnes y a to-
dos los efectos (articulo 38 de la LH), que quedan ademas bajo
la salvaguardia de los tribunales (articulo 1,3 de la LH). Por ello,
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en definitiva, reconociendo la importancia de este servicio para la
sociedad, y en base a las consideraciones y al panorama norma-
tivo esbozados, existen poderosas razones para que en un futuro
inmediato la LH admita expresamente al facilitador.

El facilitador debe ser una manifestacion practica del prin-
cipio de accesibilidad cognitiva también en sede de sistema
registral, que procure la comprension y la comunicacion de la
persona con discapacidad cuando tenga que interactuar con los
servicios registrales, pues a través de ellos aquélla puede realizar
muy diversos actos de relevancia juridica, asegurar el ejercicio de
sus derechos y su goce de manera pacifica y segura.

Refiriéndonos a las actuaciones registrales, el facilitador per-
mitiria prestar un apoyo personalizado en cuestiones que a me-
nudo resultan excesivamente técnicas y complejas, e igualmente
hacer efectivo el deber de informacion, proteccion y asesora-
miento personalizado para el usuario con discapacidad intelectual
o cognitiva, deber que se recoge dentro del estatuto profesional
del registrador y como inherente al ejercicio profesional de su
funcion publica en los arts. 258 de la LH y 334 del Reglamento
Hipotecario, que prevén que este operador juridico garantizara a
cualquier persona interesada la informacion que sea requerida,
durante el horario habilitado al efecto, en orden a la inscripcion
de derechos sobre bienes inmuebles, los requisitos registrales de
los actos y contratos relativos a derechos inscribibles, asi como
también sobre los medios registrales mas adecuados para el logro
de los fines licitos que se proponga quien solicite tal informacion.

Una ubicacion sistematica posible del facilitador en la LH se-
ria el art. 6, que se relaciona doctrinalmente con el principio de
rogacion, que constituye en puridad el inicio del procedimiento
registral. Cabria afiadir un apartado segundo al precepto, que di-
jera: “La persona con discapacidad podra comparecer en el pro-
cedimiento registral asistida de un facilitador que asegure una
comunicacion y comprension adecuadas durante todas las fases
del mismo”. Con este tenor, u otro similar, otro emplazamiento
viable seria por las mismas razones el nuevo art. 245 de la LH, en
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la redaccion dada por la Ley 11/2023, de 8 de mayo, por cuanto
que este precepto regula el inicio del procedimiento registral me-
diante la presentacion de la correspondiente solicitud.

Subrayo asimismo la importancia que en muchos casos po-
dria jugar el facilitador en el otorgamiento de una escritura
publica susceptible de inscripcién registral, en la que concurrie-
ra una persona con discapacidad mental o intelectual, constituyén-
dose en el cauce natural y mas sencillo que permitiria al notario
salvaguardar su responsabilidad y, sobre todo, favorecer que la per-
sona con discapacidad pudiera ejercer su capacidad juridica en con-
diciones de igualdad con las demas personas, y segiin su voluntad,
deseos y preferencias, para lo cual la intervencion sustantiva del fa-
cilitador seria muy similar a la del intérprete que regula el articulo
150.4 del Reglamento Notarial (no otra cosa haria el facilitador que
posibilitar una buena comunicacion cuando el notario no pudiera
comunicar por si mismo el contenido del documento y precisara
de la ayuda de un profesional) y, ademas, viene perfectamente am-
parada por el ultimo parrafo del art. 25 de la Ley del Notariado,
introducido por la Ley 8/2021, cuando establece garantias de acce-
sibilidad para las personas con discapacidad que comparezcan ante
notario, y trata en sentido amplio de ajustes procedimentales que
sirvan para permitir la comunicacion.

Por contra, la sugerencia de constatar en un acta previa de
conformacion de voluntad todas aquellas circunstancias y ante-
cedentes que permitan asegurar el libre ejercicio de la capacidad
juridica de la persona con discapacidad en el otorgamiento de
una subsiguiente escritura, que carece hoy en dia de habilitacion
legal, resulta innecesaria en el sentido de que reflejaria una si-
tuacion que se debe abordar con absoluta normalidad, sin darle
un trato desigual y sin pretender incorporar al protocolo notarial
cuestiones que pueden ser mas propias del procedimiento judicial
de provision de apoyos, referentes a la salud e intimidad de la
persona, tales como informes médicos o de los servicios socia-
les, pues entiendo que la evaluacion de coyunturas de naturaleza
médica o psicosocial, en los casos de discapacidad intelectual y
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psiquica severas e irreversibles que requieran un apoyo mas in-
tenso, deben quedar totalmente al margen de la actividad notarial.

Ademas, tal acta resultaria improcedente segin elementales
principios de derecho notarial en un doble sentido, pues su au-
torizacion impondria a la persona con discapacidad una carga
procedimental que vulnera el principio de rogacion del art.198
RNy, en segundo término, por cuanto que el instrumento publico
adecuado para recoger declaraciones de voluntad y para todo lo
relacionado con la formacion del consentimiento negocial es la
escritura y no el acta. El tradicionalmente conocido como juicio
de capacidad es un elemento intrinseco de la escritura y, en mi
modesta opinidn, no tiene justificacion formular vicisitudes a €l
inherentes en un instrumento notarial aparte.

En definitiva, con las ideas que se han esbozado en este tra-
bajo, la institucion registral, al igual que el resto de la comuni-
dad juridica, se suma decididamente al objetivo impulsado por
la sociedad civil organizada de la discapacidad, de avanzar en la
consecucion de mayores cotas de accesibilidad como presupuesto
ineludible para lograr una auténtica inclusion social.
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VII. INTIMIDAD Y PROTECCION DE DATOS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD PSiQUICA

CARMEN SANCHEZ CARAZO
Doctora en Medicina, Master en Bioética
Miembro del Foro de Justicia y Discapacidad

1. INTRODUCCION

La intimidad y la proteccion de datos cada dia son mas dificiles
de salvaguardar, y a la vez son mas importantes para que todas las
personas, especialmente las personas con discapacidad psiquica,
puedan ejercer su derecho de autonomia y de libertad. La Inteli-
gencia Artificial' (IA) nos esta imponiendo un reto importantisimo
para la salvaguardia de los derechos de todas las personas, de ma-
nera muy especial, de las personas vulnerables, en particular, de las
personas con discapacidad psiquica.

En este breve capitulo trato de poner de manifiesto la legislacion
actual que existe para defender a las personas y evitar los multiples
problemas que puede tener una persona con algun tipo de discapa-
cidad psiquica, por motivo de la filtracion o del uso no autorizado
de sus datos de caracter personal, en un momento en que la IA
puede tratar los diferentes datos elaborando, informacion y perfiles
personales muy dificiles de controlar y que pueden ser muy proble-
maticos y discriminativos para la persona.

! La Inteligencia Artificial (IA) es la combinacion de algoritmos planteados con el
proposito de crear maquinas que presentan las mismas capacidades que el ser humano.
https://www.iberdrola.com/innovacion/que-es-inteligencia-artificial#:~:text=La%20
Inteligencia%20Artificial%20(1A)%20es,a%20d%C3%ADa%20a%20todas%20horas.
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A. Definicion de la discapacidad psiquica

La discapacidad psiquica, también conocida como discapa-
cidad intelectual o discapacidad mental, es una condicion ca-
racterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y en el comportamiento adaptativo. Segiin la OMS?,
la discapacidad psiquica es un fendmeno complejo, producto
de las caracteristicas de la persona y su contexto. Las personas
con discapacidad psiquica tienen dificultades en areas como el
razonamiento, la resolucion de problemas, la comunicacion, las
habilidades sociales y las habilidades de autocuidado. Segin la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) se dice que
una persona tiene discapacidad psiquica cuando se presentan tras-
tornos en lo que se denomina comportamiento adaptativo. Este
tipo de discapacidad se podria incluir en una categoria aparte, ya
que se relaciona con la enfermedad mental como, por ejemplo, la
depresion mayor, la esquizofrenia, la bipolaridad, los trastornos
esquizomorfos, el sindrome organico, los trastornos de panico,
sindromes, etc.’

En resumen; la discapacidad psiquica es una condicion carac-
terizada por limitaciones significativas en el funcionamiento in-
telectual y en el comportamiento adaptativo. Las personas con
discapacidad psiquica tienen dificultades en areas como el razo-
namiento, la resolucion de problemas, la comunicacion, las habi-
lidades sociales y las habilidades de autocuidado.

2 Organizacion Mundial de la Salud.

3 Segtin la Fundacion PRODIS, la discapacidad psiquica abarca tanto La discapacidad
intelectual como la discapacidad, psicosocial (o discapacidad que se conoce habitualmente
como enfermedad mental).

La pagina de la Fundacion sefiala la noticia, publicada por la Fundacion Once, en 2021,
en la que afirma que en Espafia hay 511.300 personas con discapacidad psiquica (192.400
con discapacidad intelectual y 318.900 con discapacidad psicosocial) que representan el
17,3% del conjunto de personas con discapacidad.

https://prodis360.org/que-es-la-discapacidad-psiquica/
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B. El Derecho a la Intimidad

El articulo 12 de la Declaracion Universal de Derechos Hu-
manos afirma: “Nadie serd objeto de injerencias arbitrarias en su
vida privada, su familia, su domicilio o su correspondencia, ni de
ataques, a su honra o a su reputacion. Toda persona tiene derecho
a la proteccion de la ley contra esta lesion gerencias o ataques®”.

Es nuestra Constitucion el derecho a la intimidad aparece re-
cogido en el articulo 18°. Regulandose el derecho a la proteccion
de datos de caracter personal en 1992, En la ley de proteccion de
datos de caracter personal, se crea la Agencia Espafiola de Pro-
teccion de Datos. Con ella se difunde y se defiende el derecho tan
importante, estableciéndose que los datos relativos a la salud de
una persona son datos, especialmente protegidos.

Los datos de salud son especialmente intimos y también dis-
criminatorios para la persona tanto en el mundo laboral, como en
el social. Asi, una persona que pudiese tener algun tipo de disca-
pacidad psiquica seria muy vulnerable si los datos se difundiesen.
En la ultima década del siglo XX, muchas sentencias casa con-
denaban la difusion de estos datos que habian originado graves
problemas para la vida laboral y social de la persona afectada.

4 htttps://www.un.org/es/about-us/universal-declaration-of-human-rights

5 Constitucion Espafiola (1978). Articulo 18:

1. Se garantiza el derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a la propia
imagen.

2. El domicilio es inviolable. Ninguna entrada o registro podra hacerse en ¢l sin
consentimiento del titular o resolucion judicial, salvo en caso de flagrante delito.

3. Se garantiza el secreto de las comunicaciones y, en especial, de las postales,
telegraficas y telefonicas, salvo resolucion judicial.

4. La ley limitara el uso de la informatica para garantizar el honor y la intimidad
personal y familiar de los ciudadanos y el pleno ejercicio de sus derechos.

¢ Ley Organica 5/1992, de 29 de octubre, de regulacion del tratamiento automatiza-
do de los datos de caracter personal. BOE n 262, de 31 de octubre de 1992, pags. 37037
a 37045. https://www.boe.es/eli/es/10/1992/10/29/5

Villas Olmeda, Monica; Camacho Ibafiez, Javier. Manual de ética aplicada en In-
teligencia Artificial (Spanish Edition) 2022, p. 164. ANAYA MULTIMEDIA. Edicion
de Kindle.
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El Tribunal Constitucional, por su parte, proclamo en su Senten-
cia 292/20007 que el derecho a la proteccion de datos es un verda-
dero derecho fundamental, autbnomo y claramente diferenciado de
los demads que se garantizan en el mismo art. 18 de la Constitucion
Espafiola. Dicha sentencia establece que este derecho:

Persigue garantizar a esa persona un poder de control sobre sus
datos personales, sobre su uso y destino, con el propdsito de impedir
su trdfico ilicito y lesivo para la dignidad y derecho del afectado®.

El derecho a la privacidad forma parte de la Declaracion Uni-
versal de los Derechos Humanos; es un derecho inherente a cada
persona, que no puede transferirse ni se puede renunciar a é€l.
Una persona, por lo tanto, tiene derecho a mantener su privaci-
dad fuera del alcance de otras, asegurandose la confidencialidad
de sus cosas privadas, con el fin ultimo de garantizar la dignidad
del individuo. El derecho de intimidad est4d directamente rela-
cionado con el derecho de autonomia de la persona, el derecho
a decidir. Asi, el derecho de autonomia es fundamental en el
respeto a la libertad y la dignidad de las personas. Se basa en
la idea de que las decisiones importantes sobre la propia vida
deben ser tomadas por la persona afectada, siempre y cuando
estén informadas y puedan tomar decisiones de manera libre y
voluntaria. El derecho de autonomia y el derecho de intimidad
son derechos fundamentales que se complementan y fortale-
cen mutuamente. La autonomia se relaciona con la capacidad
de tomar decisiones personales, mientras que la intimidad se
relaciona con la proteccion de la privacidad y la capacidad de
controlar quién tiene acceso a la informacion personal. Juntos,

7 Sentencia 292/2000, de 30 de noviembre de 2000. Recurso de inconstitucionali-
dad 1.463/2000. Promovido por el Defensor del Pueblo respecto de los arts. 21.1 y 24.1
y 2 de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal. Vulneracion del derecho fundamental a la proteccion de datos personales. Nu-
lidad parcial de varios preceptos de la Ley Organica. BOE n 4, de 4 de enero de 2001,
pags104 a 118. https://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-T-2001-332

§ htttps://www.aepd.es/la-agencia/transparencia/informacion-de-caracter-institucional-
organizativa-y-de-planificacion/historia
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estos derechos son fundamentales para proteger la libertad y la
dignidad individual en una sociedad democratica y respetuosa
de los derechos humanos.

Hay que tener en cuenta que el derecho de intimidad y el dere-
cho de autonomia estan estrechamente relacionados, ya que ambos
se centran en proteger aspectos fundamentales de la libertad y la
dignidad individual en la vida de una persona, especialmente en el
contexto legal y ético. Aunque son conceptos distintos, a menudo
se superponen y se refuerzan mutuamente. Aqui hay una explica-
cion de la relacion entre estos dos derechos:

* Derecho de autonomia y toma de decisiones personales: El
derecho de autonomia se refiere a la capacidad de una per-
sona para tomar decisiones informadas y autdnomas sobre su
propia vida, incluyendo asuntos personales, médicos y legales.
Esto implica que una persona tiene la libertad de decidir sobre
cuestiones que afectan su bienestar y su identidad, como trata-
mientos médicos, educacion, relaciones personales, creencias
religiosas y mas. La autonomia implica que las decisiones de-
ben basarse en la voluntad y el conocimiento de la persona.

* Derecho de intimidad y privacidad: El derecho de intimidad
se relaciona con la proteccion de la privacidad y la capaci-
dad de una persona para mantener ciertos aspectos de su
vida fuera del alcance de terceros, incluyendo el gobierno
y otras instituciones. Esto puede incluir la proteccion de
informacion personal, correspondencia, comunicaciones
electronicas y la capacidad de controlar quién tiene acceso
a datos personales. La privacidad es esencial para que las
personas puedan ejercer su autonomia de manera efectiva,
ya que les permite mantener sus pensamientos, preferencias
y decisiones fuera del escrutinio publico no deseado.

 Interseccion: La interseccion entre el derecho de autonomia 'y
el derecho de intimidad es evidente cuando se trata de asuntos
médicos y de salud. Por ejemplo, el consentimiento informa-
do en la atencién médica es un punto de convergencia entre
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estos derechos. Una persona tiene el derecho de mantener su
informacion médica privada y tomar decisiones autonomas
sobre su tratamiento médico. El derecho de intimidad prote-
ge la privacidad de sus registros médicos, mientras que el de-
recho de autonomia permite que el paciente tome decisiones
informadas sobre su tratamiento y procedimientos médicos.

El derecho de autonomia y el derecho de intimidad son derechos
fundamentales que se complementan y fortalecen mutuamente. La
autonomia se relaciona con la capacidad de tomar decisiones per-
sonales, mientras que la intimidad se relaciona con la proteccion
de la privacidad y la capacidad de controlar quién tiene acceso a
la informacién personal. Juntos, estos derechos son fundamentales
para proteger la libertad y la dignidad individual en una sociedad
democratica y respetuosa de los derechos humanos.

2. LA INTIMIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD PSIQUICA

El derecho a la intimidad afecta a las esferas mas profundas de
la personalidad y, junto a un componente estable y permanente,
ofrece también otros factores cambiantes fruto de la coyuntura,
de la sensibilidad personal y social. El derecho a la intimidad es
el derecho fundamental del futuro, del siglo XXI, y que, como
afirma Alvarez-Cienfuegos, “si no hay intimidad no habra nada”.
Donde no se protege la intimidad no se protegen otros muchos
derechos. Por eso se puede definir como un derecho “raiz”, pues
funda, alimenta y da razon de ser a otros muchos. Podemos llegar
a afirmar que sin intimidad no tenemos libertad. La confidencia-
lidad de las personas es tan importante que se puede llegar a afir-
mar que la persona no tiene libertad si no tiene intimidad®.

9 Sanchez Carazo, C. La intimidad: un derecho fundamental de todos. Informe
Portal Mayores numero 5. http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/
sanchez-intimidad-01.pdf
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Es importante tener en cuenta que la libertad, y, por tanto, sus
concreciones —derecho a la intimidad y la vida privada—, son ne-
cesarias para que el individuo pueda desarrollar el derecho de au-
tonomia y, de esta forma, tomar por si solo las decisiones que me-
jor le convengan, siempre que no estén en juego derechos funda-
mentales de terceros o bienes y valores constitucionales, es decir,
sin dafio o menoscabo a los demas. El derecho a la vida privada o
a un ambito de la vida privada es la autonomia, la libertad de que
nadie que no sea uno mismo decida o imponga coactivamente lo
que tengamos que hacer. Pero en todo este proceso de defensa del
derecho de la intimidad hay que recordar que, como nos enseia
Aristoteles, en el “medio esta la virtud”.

El derecho a la intimidad, para el Tribunal Constitucional, de-
riva de la dignidad de la persona e implica la existencia de un 4m-
bito propio y reservado frente a la accion y el conocimiento de los
demas, necesario, segun las pautas de nuestra cultura, para man-
tener una calidad minima de la vida humana. La intimidad es una
necesidad primordial de la persona, es la clave en el desarrollo de
la persona. A lo largo de las ultimas décadas se ha comprobado
que la esfera privada de la persona, y de manera especial de las
personas vulnerables, puede ser pasto de toda suerte de desmanes
ano ser que esté legalmente protegida. Benjamin Constant (1767-
1830) fue pionero en la lucha por garantizar la libertad individual
y limitar el poder politico. El defendia:

«...hay una parte de la existencia humana que, necesariamente,
tiene que mantenerse individual e independiente y que queda, por
derecho, fuera de toda competencia social»!®,

La intimidad, como vengo afirmando, es un derecho fundamen-
tal que poseen todas las personas, tengan o no tengan alguna disca-
pacidad, para resguardar sus asuntos personales, datos y comuni-

10 Constant B. Principes de Politique, en Oeuvres. Paris: Gallimard, Bibliothéque
de La Pléiade, 1957. Cit por Béjar H. El ambito intimo. Privacidad, individualismo y
modernidad. Madrid: Alianza Editorial, 1995; 43.

165



Carmen Sanchez Carazo

caciones de miradas indiscretas y las interferencias de terceros no
deseados. En una sociedad democratica, la proteccion de la priva-
cidad se convierte en un pilar esencial para preservar la autonomia
individual y la dignidad de cada individuo. Es el derecho que tie-
ne todo individuo de disfrutar de un espacio propio y secreto para
desarrollar una vida personal y familiar, plena y libre, descartado
tanto del conocimiento como del entrometimiento de terceros''. El
Tribunal Constitucional, en Sentencia 292/2000, de 30 de noviem-
bre, considera la proteccion de los datos de caracter personal como
un derecho auténomo e independiente, que consiste en un poder de
disposicion y de control sobre los datos personales que faculta a la
persona para decidir cudles de esos datos proporcionar a un tercero,
sea el Estado o un particular, o cuales puede este tercero recabar,
y que también permite al individuo saber quién posee esos datos
personales y para qué, pudiendo oponerse a esa posesion o uso.

Es muy importante hacer una llamada de atencién sobre el
mandato del Tribunal Constitucional'?:

“El derecho fundamental a la proteccion de datos amplia la ga-
rantia constitucional a aquellos de esos datos que sean relevantes
para o tengan incidencia en el ejercicio de cualesquiera derechos
de la persona, sean o no derechos constitucionales y sean o no
relativos al honor, la ideologia, la intimidad personal y familiar a
cualquier otro bien constitucionalmente amparado.

De este modo, el objeto de proteccion del derecho fundamental a
la proteccion de datos no se reduce so6lo a los datos intimos de la
persona, sino a cualquier tipo de dato personal, sea o no intimo,
cuyo conocimiento o empleo por terceros pueda afectar a sus de-
rechos, sean o no fundamentales, porque su objeto no es solo la
intimidad individual, que para ello esta la proteccion que el art.
18.1 C.E. otorga, sino los datos de caracter personal. Por consi-
guiente, también alcanza a aquellos datos personales publicos,

! Diccionario panhispanico del espafiol juridico: https://dpej.rae.es/lema/derecho-
a-la-intimidad
12.STC 292/2000, de 30 de noviembre de 2000. Fundamentos juridicos 6.
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que, por el hecho de serlo, de ser accesibles al conocimiento de
cualquiera, no escapan al poder de disposicion del afectado por-
que asi lo garantiza su derecho a la proteccion de datos. También
por ello, el que los datos sean de caracter personal no significa
que solo tengan proteccion los relativos a la vida privada o intima
de la persona, sino que los datos amparados son todos aquellos
que identifiquen o permitan la identificacion de la persona, pu-
diendo servir para la confeccion de su perfil ideoldgico, racial,
sexual, econdmico o de cualquier otra indole, o que sirvan para
cualquier otra utilidad que en determinadas circunstancias cons-
tituya una amenaza para el individuo™.

El TC defiende la proteccion de los datos, sea o no intimo, en
que tengan importancia para la vida de la persona, precepto que ha
de hacer tener una mayor preocupacion con muchos de los datos de
las personas con alguna discapacidad psiquica que se manejan, pu-
diendo discriminar y vulnerar los derechos de estas personas. La IA,
como reflexionaremos en el tltimo apartado, puede poner en peligro
los derechos de las personas.

Enla Carta de los Derechos Fundamentales de la Union Europea,
proclamada el 7 de diciembre de 2000', se defiende el derecho a la
intimidad y proteccion de los datos en los articulos 7 y 8, protegiendo
el derecho a la proteccion de datos de carécter personal, el derecho
a saber y a ser informado que tiene el interesado sobre el destino y
uso de los datos de caracter personal y el derecho a acceder, rectificar
y cancelar dichos datos. En definitiva, el poder de disposicion que
tiene la persona sobre sus propios datos personales cuando se realice
el tratamiento de los datos por terceros, tanto por administraciones
publicas, como por entidades privadas'®.

3 Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea. 2010. Diario
Oficial de las Comunidades Europeas, C 83/389, 30.3.2010. htttps://www.boe.es/
doue/2010/083/200389-00403.pdf

4 Articulo 7. Respeto de la vida privada y familiar.

Toda persona tiene derecho al respeto de su vida privada y familiar, de su domicilio
y de sus comunicaciones.

Articulo 8. Proteccion de datos de caracter personal.
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Desde que nuestra Constitucion establecié la intimidad como
derecho fundamental de todas las personas, se han promulgado di-
ferentes leyes en la defensa de este derecho’. La intimidad esta
directamente relacionada con la proteccion de los datos de caracter
personal. Si no hay proteccion de estos, el derecho fundamentalisi-
mo a la intimidad se ve desprotegido y la libertad y autonomia de
una persona se ve directamente afectada.

3. LA PROTECCION DE DATOS PERSONALES, UN DERECHO DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD PSiQUICA

Por la brevedad de este capitulo no me puedo extender en to-
dos los matices de las diversas leyes que se exigen la proteccion
de los datos para que la persona pueda tener intimidad y libertad.
Actualmente es un importante reto la defensa de la libertad y de la
autonomia de las personas.

La proteccion de datos de caracter personal se regula en la Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Per-
sonales y Garantia de los Derechos Digitales (LOPDGDD)'¢. En
ella se afirma en su preambulo el derecho que tiene toda persona
a controlar sus datos de caracter personal:

Toda persona tiene derecho a la proteccion de los datos de caracter personal que le
conciernan.

Estos datos se tratardn de modo leal, para fines concretos y sobre la base del con-
sentimiento de la persona afectada o en virtud de otro fundamento legitimo previsto por
la ley. Toda persona tiene derecho a acceder a los datos recogidos que le conciernan y
a obtener su rectificacion.

15 Ley Orgéanica 1/1982, de 5 de mayo, de proteccion civil del derecho al honor, a
la intimidad personal y familiar y a la propia imagen. BOE n 115, de 14 de mayo de 05
1982, pag. 11196 y ss. https://www.boe.es/eli/es/lo/1982/05/05/1/con

Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre del Codigo Penal, BOE n 281, de 24
de noviembre de 1995, pag 25444 y ss. htttps://www.boe.es/eli/es/lo/1995/11/23/10/
con Los delitos contra la intimidad se encuentran regulados en los articulos 197 al 201.

1 LOPDGDD. BOE num. 294, de 06 de diciembre de 2018 Referencia: BOE-
A-2018-16673
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El Tribunal Constitucional sefiald en su Sentencia 94/1998, de
4 de mayo, que nos encontramos ante un derecho fundamental
a la proteccion de datos por el que se garantiza a la persona el
control sobre sus datos, cualesquiera datos personales, y sobre
su uso y destino, para evitar el trafico ilicito de los mismos o
lesivo para la dignidad y los derechos de los afectados; de esta
forma, el derecho a la proteccion de datos se configura como una
facultad del ciudadano para oponerse a que determinados datos
personales sean usados para fines distintos a aquel que justifico
su obtencion. Por su parte, en la Sentencia 292/2000, de 30 de
noviembre, lo considera como un derecho autonomo e indepen-
diente que consiste en un poder de disposicion y de control sobre
los datos personales que faculta a la persona para decidir cuales
de esos datos proporcionar a un tercero, sea el Estado o un parti-
cular, o cuales puede este tercero recabar, y que también permite
al individuo saber quién posee esos datos personales y para qué,
pudiendo oponerse a esa posesion o uso'’.

Los datos de una persona que estén relacionados con su disca-
pacidad psiquica son datos relativos a la salud estando protegidos
de manera especial'®. La legislacion europea, y por ende la es-

7 LOPDGDD. Preambulo 1.

8 LOPDGDD. Disposicion adicional decimoséptima. Tratamientos de datos de
salud.

1. Se encuentran amparados en las letras g), h), 1) y j) del articulo 9.2 del Regla-
mento (UE) 2016/679 los tratamientos de datos relacionados con la salud y de datos
genéticos que estén regulados en las siguientes leyes y sus disposiciones de desarrollo:

a) La Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.

b) La Ley 31/1995, de 8 de noviembre, de Prevencion de Riesgos Laborales.

c) La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del pa-
ciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica.

d) La Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema Nacional
de Salud. e) La Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacion de las profesiones
sanitarias.

f) La Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion biomédica.

g) La Ley 33/2011, de 4 de octubre, General de Salud Publica.

h) La Ley 20/2015, de 14 de julio, de ordenacion, supervision y solvencia de las
entidades aseguradoras y reaseguradoras.

i) El texto refundido de la Ley de garantias y uso racional de los 105 medicamentos
y productos sanitarios, aprobado por Real Decreto Legislativo 1/2015, de 24 de julio.
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panola, de manera clara y explicita prohibe el tratamiento de los
datos relativos a la salud, entre ellos a la discapacidad psiquica,
sin el consentimiento expreso de la persona'.

El Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del
Consejo de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccion de las per-
sonas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales
y a la libre circulacién de estos datos y por el que se deroga la
Directiva 95/46/CE (Reglamento general de proteccion de datos),
(RGPD), es actualmente de obligado cumplimiento. En ¢l se basa
toda nuestra regulacion y proteccion del derecho a la proteccion de
los datos de caracter personal, en definitiva, el derecho a la libertad
y la intimidad de las personas con alguna discapacidad psiquica.

En su articulo 47.e, el RGPD defiende:

Los derechos de los interesados en relacion con el tratamiento y
los medios para ejercerlos, en particular el derecho a no ser ob-
jeto de decisiones basadas exclusivamente en un tratamiento au-
tomatizado,” incluida la elaboracion de perfiles de conformidad

j) El texto refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapaci-
dad y de su inclusion social, aprobado por Real Decreto Legislativo 1/2013 de 29 de
noviembre.

1 Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de
abril de 2016, relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al
tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos datos y por el que
se deroga la Directiva 95/46/CE (Reglamento general de proteccion de datos).
DOUE n 119, de 4 de mayo de 2016, pags. 1 a 88. https://www.boe.es/buscar/doc.
php?id=DOUE-L-2016-80807

Articulo 9.

1. Quedan prohibidos el tratamiento de datos personales que revelen el origen étni-
co o racial, las opiniones politicas, las convicciones religiosas o filoséficas, o la afilia-
cion sindical, y el tratamiento de datos genéticos, datos biométricos dirigidos a identi-
ficar de manera univoca a una persona fisica, datos relativos a la salud o datos relativos
a la vida sexual o las orientaciones sexuales de una persona fisica.

2. El apartado 1 no sera de aplicacion cuando concurra una de las circunstancias
siguientes:

a) el interesado dio su consentimiento explicito para el tratamiento de dichos datos
personales con uno o mas de los fines especificados, excepto cuando el Derecho de la
Unién o de los Estados miembros establezca que la prohibicién mencionada en el apar-
tado 1 no puede ser levantada por el interesado.
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con lo dispuesto en el articulo 22, el derecho a presentar una
reclamacion ante la autoridad de control competente y ante los
tribunales competentes de los Estados miembros de conformidad
con el articulo 79%', y el derecho a obtener una reparacion, vy,
cuando proceda, una indemnizacion por violacion de las normas
corporativas vinculantes”.

Y algo que no se puede realizar sin el consentimiento de la
persona y que pueden vulnerar los derechos de las personas con
discapacidad psiquica son los perfiles personales. EIl RGPD los
define en el articulo 4.4:

“«Elaboracion de perfiles»: toda forma de tratamiento auto-
matizado de datos personales consistente en utilizar datos per-
sonales para evaluar determinados aspectos personales de una
persona fisica, en particular para analizar o predecir aspectos
relativos al rendimiento profesional, situaciéon econdmica, sa-
lud, preferencias personales, intereses, fiabilidad, comporta-
miento, ubicacion o movimientos de dicha persona fisica”.

Los perfiles personales se refieren a representaciones detalla-
das de individuos en funcion de informacion especifica relacionada
con ellos. Estos perfiles pueden incluir una variedad de datos que
ayudan a caracterizar a una persona, como sus caracteristicas per-
sonales, fisicas, comportamiento, antecedentes, actividades, prefe-
rencias, historiales de todo tipo y otros aspectos relevantes. Pueden
incluir informacién demogréfica, como edad, género, ubicacion,
estado civil, nivel educativo, datos de salud, ideologia, entre otros
datos que describen las caracteristicas personales de un individuo.
Los perfiles personales se utilizan en diversos contextos:

20 RGPD. Art. 22

Decisiones individuales automatizadas, incluida la elaboracion de perfiles.

1. Todo interesado tendra derecho a no ser objeto de una decision basada Unica-
mente en el tratamiento automatizado, incluida la elaboracion de perfiles, que produzca
efectos juridicos en ¢l o le afecte significativamente de modo similar.

2l RGPD. Art. 79.

Derecho a la tutela judicial efectiva contra un responsable o encargado del trata-
miento.
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1. Marketing y Publicidad: En el marketing en linea, las em-
presas crean perfiles personales de usuarios para persona-
lizar anuncios y recomendaciones de productos. Estos per-
files pueden basarse en datos demogréficos, historiales de
navegacion, compras anteriores y otros comportamientos
en linea.

* Redes Sociales: Las plataformas de redes sociales como
Facebook, Instagram y Twitter generan perfiles personales
para cada usuario, que incluyen informacién de perfil, pu-
blicaciones, interacciones y conexiones con otros usuarios.

. Servicios de Streaming: Plataformas de musica y video
como Spotify y Netflix utilizan perfiles personales para re-
comendar contenido basado en el historial de escucha o vi-
sualizacion de cada usuario.

* Bisqueda en Linea: Motores de busqueda como Google
utilizan perfiles personales para ofrecer resultados de bus-
queda mas relevantes y personalizados, teniendo en cuenta
el historial de busquedas y el comportamiento de navega-
cion.

» Aplicaciones de Salud y Bienestar: En aplicaciones de se-
guimiento de salud y estado fisico, se crean perfiles perso-
nales que incluyen datos sobre la actividad fisica, la dieta y
la salud en general.

* Servicios de Citas en Linea: Plataformas de citas en linea
generan perfiles personales para ayudar a los usuarios a en-
contrar posibles parejas basadas en intereses, preferencias y
caracteristicas personales.

La creacion y administracion de perfiles personales a menu-
do conlleva la recopilacion y andlisis de datos personales, lo que
plantea cuestiones significativas de privacidad y seguridad. Es
esencial que las organizaciones que recopilan y utilizan informa-
cion personal en estos perfiles cumplan con las leyes de protec-
cion de datos y obtengan el consentimiento adecuado de los indi-
viduos cuyos datos se emplean.
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El consentimiento es un principio fundamental en la protec-
cion de la privacidad y los datos personales. Para crear un perfil
personal de alguien, ya sea en una red social, un sitio web, una
plataforma de comercio electronico o cualquier otro entorno, ge-
neralmente se requiere que la persona brinde su consentimiento
explicito y voluntario para que sus datos sean recopilados y uti-
lizados con ese propdsito especifico. El consentimiento debe ser
informado, lo que significa que todas las personas, tengan o no
tengan algun tipo de discapacidad, han de comprender completa-
mente qué datos se recopilaran, como se utilizaran y con quién se
compartirdn. Ademas, el consentimiento debe ser otorgado libre-
mente, sin presiones 0 coercion.

La Estrategia Europea de Datos busca convertir a la Union
en lider de una sociedad dirigida por los datos. La creacion de
un mercado Unico de datos permitird que estos fluyan libremen-
te por la Union y entre sectores, en beneficio de las empresas,
los investigadores y las administraciones publicas® proponian la
creacion de espacios comunes europeos de datos en temas espe-
cificos. El Espacio Europeo de Datos Sanitarios (EEDS)* es la
primera propuesta de estos espacios comunes europeos de datos
en areas especificos. En mayo de 2022 se publico la propuesta
de Reglamento de, El Parlamento Europeo y del Consejo sobre
el Espacio Europeo de Datos Sanitarios** (EEDS), que abordara
los retos especificos en el campo de la salud para el acceso a los
datos sanitarios y para su intercambio de forma electronica, es
una de las prioridades de la Comision Europea en el ambito de la
salud y formara parte integrante de la construccioén de una Unién

22 Comisién Europea. Estrategia Europea de Datos (2020). htttps://commission.
europa.eu/strategy-and-policy/priorities-2019-2024/europe-fit-digital-age/european-
data-strategy es#ley-europea-de-datos

2 https://health.ec.europa.cu/chealth-digital-health-and-care/european-health-
data-space_es

2* Propuesta de Reglamento del Parlamento Europeo y del Consejo sobre el
Espacio Europeo de Datos Sanitarios. 2022/0140(COD). https://eur-lex.europa.eu/
legal-content/ES/TXT/HTML/?uri=CELEX:52022PC0197
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Europea de la Salud. El1 EEDS creara un espacio comun en el
que las personas fisicas podran controlar facilmente sus datos
sanitarios electronicos. Igualmente, los investigadores, los inno-
vadores y los responsables politicos podran utilizar estos datos
sanitarios electronicos de una manera fiable y segura que respete
la privacidad. Pero, por otro lado, plantea serias preocupaciones
sobre como podria afectar a la libertad de las personas. Aqui hay
algunas formas en las que el EEDS podria tener un impacto en la
libertad individual:
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Privacidad de datos: La recopilacion y el intercambio de da-
tos de salud a través de esta iniciativa pueden aumentar las
preocupaciones sobre la privacidad de los datos personales de
salud. Los datos de salud son especialmente sensibles, y su
manejo debe ser rigurosamente protegido para evitar el acceso
no autorizado o el uso indebido.

Consentimiento informado: Para garantizar que los datos
de salud se utilicen de manera ética y respetando la liber-
tad individual, es esencial que las personas den su consen-
timiento informado antes de que se compartan sus datos.
Esto plantea preguntas sobre como se obtendra y gestionara
el consentimiento en el contexto del Espacio Europeo de
Datos Sanitarios.

Seguridad de datos: La seguridad de los datos es crucial
para proteger la privacidad y la libertad de las personas. La
iniciativa debe implementar medidas sélidas de seguridad
de datos para evitar la filtracion o el acceso no autorizado a
informaciéon médica confidencial.

Discriminacion y sesgo: La recopilacion y el andlisis de
grandes conjuntos de datos de salud pueden llevar a la
deteccion de patrones y tendencias, pero también pueden
dar lugar a la discriminacion y al sesgo si no se manejan
adecuadamente. Esto podria afectar la libertad de las per-
sonas si se toman decisiones importantes basadas en datos
sesgados.
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* Acceso y control: A medida que los datos de salud se cen-
tralicen y compartan en el Espacio Europeo de Datos Sani-
tarios, es importante garantizar que las personas tengan un
cierto grado de acceso y control sobre sus propios datos.
Esto puede incluir la capacidad de verificar, corregir o eli-
minar datos inexactos.

Aunque el EEDS tiene el potencial de mejorar la atencion médi-
cay la investigacion en la UE, plantea cuestiones muy importantes
sobre la privacidad y la libertad de las personas en relacion con
sus datos de salud. Este es el gran reto de futuro para juristas y
legisladores; proteger la libertad y la intimidad de las personas y
en especial de las mas vulnerables. Por ejemplo, piénsese lo discri-
minatorio que puede ser para las personas con alguna discapacidad
psiquica la filtracion y mala utilizacion de sus datos relativos a la
salud. Para abordar estas preocupaciones, es crucial que se esta-
blezcan salvaguardias y regulaciones solidas para proteger los de-
rechos individuales y garantizar un uso ético de los datos de salud.

Los espacios de datos en la Unién Europea es un gran desafio.
Actualmente es un objetivo prioritario para la Agencias de Pro-
teccion de datos y legisladores europeos. La Agencia Espafiola de
Proteccion de Datos (AEPD) y la Agencia de la Unién Europea
para la Ciberseguridad (ENISA) han organizado el evento Data
Spaces in EU: Synergies between data protection and data spa-
ces, EU challenges and experiences of Spain, un encuentro que
ha congregado a mas de 350 profesionales interesados en las ini-
ciativas europeas de espacios de datos desde la perspectiva de la
privacidad. La tecnologia permite que Administraciones Publicas
y empresas privadas utilicen datos personales a una escala sin
precedentes, lo que supone oportunidades, pero también riesgos y
desafios®. Abordandose los siguientes aspectos?:

2 htttps://www.aepd.es/prensa-y-comunicacion/notas-de-prensa/espacios-de-
datos-en-la-ue
2 https://www.aepd.es/aepd-enisa-data-spaces
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los retos y oportunidades de la aplicacion de las disposicio-
nes del RGPD en los Espacios de Datos de la UE

las lecciones aprendidas y las buenas practicas de las inicia-
tivas existentes en materia de espacios de datos a escala de
la UE

la interaccion entre la legislacion y las politicas de la Union
en materia de comparticion de datos

la ingenieria de la proteccion de datos desde el disefio en los
espacios de datos.

La proteccion de datos personales de las personas con disca-
pacidad psiquica ha de ser un objetivo prioritario en el desarrollo
del EEDS, pues como en otros archivos o recopilaciones, la pro-
teccion de datos es esencial para proteger su capacidad, dignidad
y autonomia de la persona. Siendo necesario tener presente los
siguientes aspectos:
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Respeto a la dignidad: La proteccion de datos personales
permite que las personas con discapacidad psiquica tengan
control sobre su informacion personal. Esto es esencial para
respetar su dignidad y autonomia, permitiéndoles tomar de-
cisiones informadas sobre qué informacién desean compar-
tir y con quién.

Prevencion del abuso y la explotacion: Las personas con
discapacidad psiquica pueden ser victimas de abuso y ex-
plotacion. La proteccion de sus datos personales ayuda a
prevenir situaciones en las que podrian ser objeto de mani-
pulacién o victimizacion.

Confidencialidad en el ambito médico: Muchas personas
con discapacidad psiquica pueden recibir tratamiento médi-
co o terapia. La proteccion de datos garantiza que su infor-
macion médica sea confidencial, lo que es crucial para su
atencion y tratamiento adecuados.

Igualdad de acceso y oportunidades: Al proteger los da-
tos personales de las personas con discapacidad psiquica,
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se les brinda igualdad de acceso a servicios, educacion y
empleo, ya que no seran juzgadas o discriminadas por su
condicion.

* Promocion de la independencia: Al tener control sobre su
informacion personal, las personas con discapacidad psi-
quica pueden vivir de manera mas independiente. Pueden
participar en la sociedad, en linea y fuera de linea, sin temor
a la intrusion no deseada en su privacidad.

* Independencia y participacion social: La privacidad y la
proteccion de datos personales permiten a las personas con
discapacidad psiquica participar de manera mas indepen-
diente en la sociedad. Esto puede incluir actividades como
el empleo, la educacion, las relaciones personales y mas.

Es responsabilidad de las sociedades y las organizaciones ga-
rantizar que estos derechos sean divulgados, respetados y protegi-
dos para todas las personas, independientemente de su capacidad
o discapacidad.

4. DESAFiOS ESPECIFICOS PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD PSi-
QUICA CON LA TA

La IA plantea cuestiones éticas importantes en relacion con la
libertad de las personas, por ende aquellas que tienen algin tipo
de discapacidad psiquica, ya que puede afectar aspectos clave de
la vida como el acceso a oportunidades, la privacidad, la toma
de decisiones y la autonomia. Abordar estos problemas éticos re-
quiere una regulacion sélida, que la persona tenga informacion
y otorgue el consentimiento para la utilizacioén de sus datos, la
transparencia en el desarrollo de la IA y un enfoque centrado en
los derechos humanos para garantizar que la tecnologia se utilice
de manera responsable y ética.

La interaccion entre personas con discapacidad psiquica y la
IA plantea varios desafios especificos que deben abordarse para
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garantizar que estas personas tengan igualdad de acceso y oportu-
nidades. Algunos de los desafios especificos incluyen:
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. Accesibilidad de la IA: Muchas aplicaciones de IA, como

asistentes virtuales y chatbots, se basan en interfaces de voz
y texto. Las personas con discapacidad psiquica, en mu-
chas ocasiones, se tienen que enfrentar a dificultades en la
comunicacion y la comprension, lo que requiere interfaces
mas intuitivas y accesibles. Las empresas deben garantizar
que sus sistemas de IA sean compatibles con tecnologias de
asistencia, como lectores de pantalla y sistemas de recono-
cimiento de voz.

Comprension y comunicacion: La [A a menudo utiliza
lenguaje natural en sus interacciones. Esto puede ser un de-
safio para las personas con discapacidad psiquica que tie-
nen dificultades en la comprension y la comunicacion. La
IA debe ser capaz de adaptar su lenguaje y comunicarse de
manera mas simple y clara para satisfacer las necesidades
de este grupo de personas.

. Respeto por la privacidad y la confidencialidad: La re-

copilacion de datos personales por parte de sistemas de
IA plantea importantes preocupaciones sobre la intimidad
y la privacidad. Las personas con discapacidad psiquica
pueden ser particularmente vulnerables en este sentido,
por lo que es fundamental garantizar que se respeten sus
derechos de privacidad y que se les informe de manera
clara y accesible sobre como se utilizaran sus datos.

. Deteccion y prevencion de sesgos y discriminacion:

Los sistemas de IA pueden ser propensos a sesgos, lo que
podria afectar negativamente a las personas con discapa-
cidad psiquica. Es importante implementar medidas para
detectar y mitigar estos sesgos, asi como para garantizar
que la IA no discrimine o excluya a las personas con dis-
capacidad psiquica en sus interacciones.
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5. Capacitacion y apoyo técnico: Las personas con disca-
pacidad psiquica pueden necesitar capacitacion y apoyo
adicionales para utilizar eficazmente sistemas de [A. Las
empresas y organizaciones deben proporcionar recursos
y servicios de capacitacion accesibles y adaptados a las
necesidades individuales.

6. Etica y toma de decisiones: La IA esta involucrada en
una variedad de decisiones importantes en areas como la
atencion médica, el empleo y la educacion. Es fundamental
garantizar que estas decisiones sean éticas y que no discri-
minen a las personas con discapacidad psiquica. Se deben
establecer mecanismos de supervision y transparencia.

La IA esta cada dia més presente en muchos dmbitos de nuestra
vida, tanto en aparentes decisiones “inocuas” relativas a nuestro
dia a dia y nuestro ocio, como en decisiones que pueden afectar
a nuestra salud, a nuestro trabajo, a nuestras finanzas, a nuestro
entorno e incluso a nuestro futuro. Tiene una amplia gama de apli-
caciones, que van desde asistentes virtuales y motores de busqueda
hasta diagndstico médico, sistemas de recomendacion, de blusque-
da, toma de decisiones, etc. Por lo es ineludible la ética en la IA?.

A medida que la investigacion y el desarrollo en el campo de
la IA avanzan, su impacto en diversas industrias y aspectos de la
vida cotidiana continta creciendo. El problema es que no exis-
te informacién ni legislacion clara para que los derechos de la
intimidad y la libertad de las personas se protejan. La AEPD ha
publicado Recomendaciones para usuarios en la utilizacion del

Chatcots® con Inteligencia Artificial”, recordando la importan-

27 Villas Olmeda, M., Camacho Ibanez, J. Op. Cit.: 11.

28 Un chatbot, también conocido como "robot de chat" o "asistente virtual", es un
programa de software disefiado para interactuar con usuarios a través de conversaciones
en lenguaje natural, generalmente en forma de texto o voz. Los chatbots utilizan inteli-
gencia artificial y procesamiento de lenguaje natural para comprender y responder a las
preguntas y solicitudes de los usuarios de manera automatica.

¥ https://www.aepd.es/documento/info-recomendaciones-chatbots-ia.pdfx
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cia de no proporcionar datos personales si no es estrictamente
necesarios. Las Recomendaciones de la AEPD, aunque no dejan
de ser meras recomendaciones, ponen de manifiesto el problema
que existe actualmente y las posibles vulneraciones de derechos.

Es comunmente aceptado que la inteligencia artificial (IA)
goza de una alta confiabilidad en areas como diagnosticos mé-
dicos, tratamiento de datos y otras funciones. No obstante, es
imperativo tener en cuenta que la IA se compone de sistemas y
modelos algoritmicos introducidos por personas, entidades u or-
ganizaciones, con el proposito de habilitar a las maquinas para
llevar a cabo diversas tareas. Hay que pararse a pensar en todas
las implicaciones éticas de la IA y mas concretamente de los al-
goritmos de Machine Learning®®, que cada vez toman mas deci-
siones de manera autonoma o semiautonoma?'.

Los algoritmos de inteligencia artificial a menudo se utilizan
para personalizar la informacidon que se muestra a las personas
en linea, desde recomendaciones de productos hasta contenido
en redes sociales. Si bien esto puede mejorar la experiencia del
usuario, también puede crear “burbujas de filtro**” que limitan la
exposicion de las personas a diferentes perspectivas y opiniones,
lo que puede erosionar la libertad de eleccion y la diversidad de
pensamiento.

30 El Machine Learning o aprendizaje automatico, es una disciplina del campo de
la TA que, a través de algoritmos, proporciona a los ordenadores la capacidad de
identificar patrones, de aprender, en datos masivos y elaborar predicciones. Este
aprendizaje permite a los computadores realizar tareas especificas de forma auténo-
ma, predecir escenarios futuros o tomar decisiones, sin necesidad de la intervencion
humana; sin ser programados. https://www.apd.es/que-es-machine-learning/

31 Villas Olmeda, M., Camacho Ibanez, J. Op. Cit.: 11.

32 Burbuja de filtros es el término que define al estado de aislamiento intelectual en
el que puede derivar el uso de algoritmos por parte de las paginas web para personalizar
el resultado de las busquedas. Dichos algoritmos predicen y seleccionan la informacion
que al usuario le podria interesar basandose en su informacion personal, como puede
ser su ubicacion, historial de busquedas o los enlaces en los que hizo clic en el pasado.
Como resultado, los usuarios son apartados de informacién que no concuerda con sus
puntos de vista y se mantienen aislados en burbujas ideoldgicas y culturales. https://
es.wikipedia.org/wiki/Burbuja_de_filtros

180



VII. Intimidad y proteccion de datos de las personas

Segun Castellanos Claramunt la IA es el presente y el futuro de la
humanidad. El peligro, segun ¢l dificilmente remediable, es la exis-
tencia de sesgos en el modo de llegar a resoluciones por ella misma.
Por ello, uno de los principales problemas de las soluciones de A no
es la A en si, sino como van a usar las personas la tecnologia [A 'y
los nuevos sesgos psicologicos que se derivan de su empleo®.

A. Sesgos que pueden vulnerar derechos de las personas

Los algoritmos de IA pueden incorporar sesgos inherentes en
los datos con los que fueron entrenados, lo que puede llevar a
resultados discriminatorios y limitar la libertad de las personas en
términos de oportunidades, empleo o acceso a servicios. Sesgos
que pueden limitar los derechos y libertades de las personas con
discapacidad psiquica. La base de esta tecnologia, que son los al-
goritmos, puede conllevar importantes sesgos dependiendo de su
disefio y los objetivos planteados. Los sesgos en la IA se refieren
a desviaciones sistematicas o prejuicios en los resultados genera-
dos por estos sistemas, los cuales pueden reflejar o exacerbar pre-
juicios humanos presentes en los datos de entrenamiento o en la
concepcion de los algoritmos. Tales sesgos pueden manifestarse
en distintos aspectos de la IA, abarcando desde el procesamiento
del lenguaje natural hasta la toma de decisiones, pasando por la
vision por computadora y otros campos afines.

La confianza excesiva en la IA puede ser problematica, espe-
cialmente en aplicaciones criticas como diagndsticos médicos,
sistemas de toma de decisiones, sistemas de seguridad y otros
campos donde las decisiones basadas en la IA pueden tener con-
secuencias significativas. Es fundamental que las personas que

3 Castellanos Claramunt, J. 2020. La gestion de la informacién en el
paradigma algoritmico: inteligencia artificial y proteccion de datos. Métodos de
Informacion, 11(21), 59-82. htttps://www.metodosdeinformacion.es/mei/index.php/
mei/article/view/IIMEI11-N21-042058/1017
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disefian, implementan y utilizan sistemas de IA sean conscientes
de la posibilidad de sesgos y trabajen activamente en mitigarlos™.
Esto incluye la recopilacion de datos de entrenamiento que sean
representativos y equitativos, la revision y la evaluacion cons-
tante de los algoritmos para identificar sesgos potenciales, y la
implementacion de medidas de transparencia y responsabilidad
en la toma de decisiones de IA. A modo de esquema, agrupo los
sesgos en la IA en estos nueve grupos:

* Sesgos discriminatorios: Los algoritmos de IA pueden
aprender sesgos inherentes en los datos con los que se en-
trenan, lo que puede dar lugar a decisiones sesgadas y dis-
criminatorias en areas como la contratacion, el crédito, la
justicia penal y més. La discriminacion basada en algorit-
mos puede limitar las oportunidades y la libertad de las per-
sonas, negandoles empleo, vivienda u otros recursos debido
a caracteristicas personales irrelevantes.

* La manipulacion de la informacion a través de sesgos
es una preocupacion creciente en la era de la inteligen-
cia artificial. Se utiliza la TA para crear contenido falso,
como deepfakes y noticias falsas, lo que puede tener un
impacto significativo en la opinion publica y minar la
libertad de informacién y la toma de decisiones informa-
das. Cuando la informacidon manipulada se emplea para
influir en las decisiones de las personas, esto puede com-
prometer su capacidad de tomar decisiones libres y bien
fundamentadas.

* Sesgo de datos: Este es uno de los problemas mas comu-
nes. Si los datos utilizados para entrenar un modelo de 1A

3 Los sesgos en la inteligencia artificial, son tan importantes que incluso se estan
realizando estudios sobre como pueden ser heredados por profesionales, como el
realizado por Lucia Vicente y Helena Matute. Vicente: L., Matute, H. Humans inherit
artificial intelligence biases. Sci Rep 13, 15737 (2023). https://doi.org/10.1038/s41598-
023-42384-8
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estan sesgados, el modelo también lo estard. Por ejemplo,
si un algoritmo de contratacion se entrena con datos que
reflejan un desequilibrio de género en la fuerza laboral, el
modelo puede mostrar preferencias injustas hacia un género
en particular.

* Sesgo de seleccion de datos: Puede ocurrir cuando los da-
tos utilizados para el entrenamiento no representan adecua-
damente la diversidad de la poblacion a la que se aplica-
ra el modelo. Esto puede dar como resultado predicciones
inexactas o sesgadas.

* Sesgo de algoritmo: A veces, los algoritmos utilizados
en la [A pueden ser inherentemente sesgados debido a la
forma en que estan disefiados o programados. Esto puede
incluir la eleccion de caracteristicas relevantes o el proce-
so de toma de decisiones del algoritmo. Esto puede llevar
a resultados discriminatorios y limitar la libertad de las
personas en términos de oportunidades, empleo o acceso a
Servicios.

* Sesgo de retroalimentacion: Si un sistema de recomen-
dacion de TA, como el utilizado por plataformas de redes
sociales o servicios de transmision de video, muestra con-
tenido basado en las preferencias previas del usuario, puede
llevar a una “burbuja de filtro”, donde los usuarios solo ven
informacion que refuerza sus opiniones existentes.

* Sesgo humano en el proceso de desarrollo: Los equipos
que desarrollan sistemas de IA pueden tener sus propios
sesgos implicitos que se reflejan en el disefio, desarrollo y
evaluacion de los sistemas.

* Sesgo de etiquetado y anotacion de datos: Cuando se eti-
quetan manualmente datos para entrenar modelos de IA, los
sesgos de los anotadores pueden introducirse en los datos.

* Sesgo ético y cultural: Los sistemas de IA pueden reflejar
sesgos culturales o éticos, lo que significa que pueden no
considerar adecuadamente las normas y valores de diversas
culturas y grupos éticos.
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B. Problemas éticos de la IA

La regulacion y la ética son factores cruciales que influyen en
la manera en que la A aborda las cuestiones de intimidad y liber-
tad. Gobiernos y organizaciones estan trabajando activamente en la
implementacion de leyes y normativas destinadas a salvaguardar
la privacidad de las personas y prevenir un uso inapropiado de la
IA que pudiera poner en peligro la libertad individual. En abril de
2021, la Comision propuso el primer marco regulador de la UE
para la IA. Propone que los sistemas de IA que puedan utilizarse en
distintas aplicaciones se analicen y clasifiquen segln el riesgo que
supongan para los usuarios. Los distintos niveles de peligro impli-
caran una mayor o menor regulaciéon. Una vez aprobadas, seran
las primeras normas del mundo sobre IA. En el marco regulador
se presenta una defensa de los derechos de las personas. Ademas,
también prohibe ciertos usos de la IA que van en contra de los valo-
res de la Union Europea, como las restricciones que propone en los
sistemas de reconocimiento biométrico cuando sean utilizados para
aplicar la ley. Las normas planteadas en esta regulacion se aplica-
ran usando un Comité Europeo de ética e IA conjuntamente con
un sistema de gobernanza comun a todos los miembros europeos,
alineando este con los correspondientes organismos de los paises
asignados al respecto®.

El 14 de junio de 2023, el Parlamento Europeo adopt6 su posi-
cioén negociadora sobre la ley de IA. Ahora comenzaran las con-
versaciones sobre la forma final de la ley en el Consejo, junto a
los paises de la UE. El objetivo es alcanzar un acuerdo a finales
de este ano. La prioridad del Parlamento es siempre la de garan-
tizar que los sistemas de IA utilizados en la UE sean seguros,
transparentes, trazables, no discriminatorios y respetuosos con el
medio ambiente. Los sistemas de [A deben ser supervisados por
personas, en lugar de por la automatizacion, para evitar resultados

¥ Villas Olmeda, M., Camacho Ibanez, J. Op.Cit. p. 95.
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perjudiciales. El Parlamento también quiere establecer una defini-
cion tecnoldgicamente neutra y uniforme de la IA para que pueda
aplicarse a futuros sistemas de esta®.

La convergencia de intimidad, libertad e inteligencia artificial
es un drea dinamica y en constante evolucion, que presenta tanto
retos como oportunidades significativas. Es esencial encontrar un
equilibrio adecuado entre aprovechar la IA para mejorar la calidad
de vida y garantizar la proteccion de los derechos individuales,
incluyendo la privacidad y la libertad de decidir. Esto requiere un
enfoque meticuloso tanto en el desarrollo tecnoldgico como en la
regulacion y la ética, para asegurar que la A sea una herramienta
que respete los valores fundamentales de la sociedad.

Los problemas éticos en torno a la IA, como vengo exponien-
do, son muchos y desde hace ya afios se viene reflexionando sobre
ellos. En abril de 2019, después del periodo de consultas abierto
en diciembre de 2018, se publican finalmente Ethical Guidelines
for Trustworthy AF’, donde se detallan los 4 principios éticos
fundamentales, asi como los siete requisitos que los sistemas de
1A confiable deben cumplir. Esos cuatro principios son: respeto
de la autonomia humana, prevencion del dano, equidad y expli-
cabilidad, muy ligados a los derechos humanos®®:

A.- Con respecto a la autonomia humana, la Union Europea se
apoya en los derechos fundamentales de libertad y autonomia de
los seres humanos. En lo que respecta a los sistemas de IA, estos
no deben subordinar, coaccionar, manipular o condicionar a los
seres humanos, sino potenciar sus habilidades. Los principios de
disenio de los sistemas de IA deben estar enfocados en las perso-
nas y dejar espacio para la eleccion humana.

3¢ https://www.europarl.ecuropa.eu/news/es/headlines/society/20230601STO93804/
ley-de-ia-de-la-ue-primera-normativa-sobre-inteligencia-artificial

37 Guias éticas para una inteligencia artificial confiable. https://digital-strategy.
ec.europa.eu/en/library/ethics-guidelines-trustworthy-ai.

3 Villas Olmeda, M., Camacho Ibanez, J. Op. Cit.: 84-85
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B.- En referencia a la prevencion del dafo, los sistemas de 1A
no deberian provocar o agravar los danos en modo alguno a los
seres humanos.

C.- Los sistemas de IA deben mantener el principio de equidad
tanto en el desarrollo, como en el despliegue y la utilizacion de
estos.

D.- El principio de explicabilidad es imprescindible para que
los usuarios confien en la toma de decisiones de los sistemas de
IA. Esto implica que los procesos deben ser transparentes, aun-
que no siempre es sencillo explicar esa toma de decisiones; hay
que buscar los mecanismos necesarios para ello. También es im-
portante tener en cuenta la relacion de la explicabilidad con el
contexto, no es lo mismo la toma de decisiones que lleva a la
recomendacion de una pelicula que la de un tratamiento médico o
la concesion de un crédito.

Los requisitos que la guia para que la IA sea confiable son:

* Accion y presenta supervision humana

* Solidez, técnica y seguridad.

* Gestion de la privacidad y los datos.

* Transparencia.

» Diversidad, no discriminacion y equidad.
* Bienestar social y ambiental.

* Rendicion de cuentas.

Incluso la Comisionada Alta de las Naciones Unidas para los
Derechos Humanos afirma, que cuando los procesos de diligen-
cia debida revelen que un uso de la IA es incompatible con los
derechos humanos, cuando la utilizacion de la IA vulnere los de-
rechos de las personas, incluidas las personas con alguna dis-
capacidad psiquica, debido a la falta de medios efectivos para
mitigar los darios, este tipo de uso deberia abandonarse®.

3 Informe del Alta Comisionada de las Naciones Unidas para los Derechos
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El Libro Blanco sobre IA de 1a Comision Europea afirma en su
epigrafe sobre los riesgos para los derechos fundamentales, espe-
cialmente la proteccion de los datos personales y de la privacidad
y la no discriminacion®:

El uso de la inteligencia artificial puede afectar a los valores so-
bre los que se fundamenta la UE y provocar la conculcacion de
derechos fundamentales, como la libertad de expresion, la liber-
tad de reunion, la dignidad humana, la ausencia de discrimina-
cion por razoéon de sexo, raza u origen étnico, religiéon o credo,
discapacidad, edad u orientacion sexual, y, en su aplicacion en
determinados ambitos, la proteccion de los datos personales y de
la vida privada, el derecho a una tutela judicial efectiva y a un
juicio justo, o la proteccion.

n de los consumidores. Estos riesgos pueden ser resultado de de-
fectos en el disefio general de los sistemas de IA (especialmente
en lo que se refiere a la supervision humana) o del uso de datos
que puedan ser sesgados sin una correccion previa (por ejemplo,
se entrena un sistema utilizando Unica o principalmente datos
relativos a hombres, y ello se traduce en resultados peores con
relacion a las mujeres).

Humanos. El derecho a la privacidad en la era digital. Informe anual del Alto
Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos e informes de la
Oficina del Alto Comisionado y del Secretario. Consejo de Derechos Humanos 48°
periodo de sesiones 13 de septiembre a 1 de octubre de 2021. https://documents-dds-ny.
un.org/doc/UNDOC/GEN/G21/249/24/PDF/G2124924.pdf?OpenElement :

N 49 Cuando los procesos de diligencia debida revelen que un uso de la IA es
incompatible con los derechos humanos, debido a la falta de medios efectivos para mi-
tigar los dafos, este tipo de uso deberia abandonarse. La evaluacion de los efectos sobre
los derechos humanos es un elemento esencial de los procesos de diligencia debida en
materia de derechos humanos. La diligencia debida debe observarse a lo largo de todo
el ciclo de vida de los sistemas de IA. Debe prestarse especial atencion a los efectos
desproporcionados de estos sobre las mujeres y las nifas, las personas lesbianas, gais,
bisexuales, transgénero y queer, las personas con discapacidad, las personas pertene-
cientes a minorias, las personas mayores, las personas en situacion de pobreza y otras
personas en situacion de vulnerabilidad.

40" Comision Europea. LibroBlancosobrelainteligenciaartificial, unenfoque europeo
orientado a la excelencia y la confianza. Bruselas, 19.2.2020 COM(2020) 65 final, p.14.
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:52020DC0065
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En Espafia, en el 2020, se publica la Estrategia Nacional de
14, que tiene como objetivo proporcionar un marco de referen-
cia para el desarrollo de una IA inclusiva, sostenible y centrada
en la ciudadania. La ENIA es uno de los ejes de la Agenda Espana
Digital 2026, donde se pone de manifiesto la defensa de los dere-
chos de todas las personas*.

La relacion entre intimidad, libertad e inteligencia artificial es
compleja y puede variar seglin el contexto. La ética y la regula-
cién desempefian un papel importante en garantizar que la inteli-
gencia artificial se utilice de manera responsable y que se protejan
los derechos individuales de privacidad y libertad en un mundo
cada vez mas digitalizado.

* Soluciones tecnolégicas: La IA también puede desempefiar
un papel en la proteccion de la privacidad y la promocion
de la libertad. Por ejemplo, se estan desarrollando técnicas
de privacidad diferencial que permiten el andlisis de datos
sin revelar informacion personal identificable.

* Regulacion y ética: La regulacion y la ética desempefian
un papel fundamental en la forma en que la inteligencia ar-
tificial aborda la intimidad y la libertad. Los gobiernos y las
organizaciones estan trabajando en la implementacion de
leyes y normas que protejan la privacidad de las personas y
eviten el uso indebido de la IA.

Los problemas éticos que plantea la IA son muchos. Este afio,
se ha publicado el libro Ethics in the Age of Disruptive Techno-
logies: An Operational Roadmap®, publicada por el Instituto de

41 https://portal.mineco.gob.es/RecursosArticulo/mineco/ministerio/
ficheros/201202_ENIA V1 _0.pdf

2 https://portal.mineco.gob.es/es-es/ministerio/areas-prioritarias/Paginas/
inteligencia-artificial.aspx

4 Roger Flahaux J., Patrick Green B., Ann Gregg Skeet A. Ethics in the Age of
Disruptive Technologies: An Operational Roadmap. The ITEC Handbook Published by
the Markkula Center for Applied Ethics, ITEC, and Santa Clara University, Santa Clara,
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Tecnologia, Etica y Cultura (ITEC), realidad surgida de la aso-
ciacion entre el Vaticano y el Centro de la Universidad de Santa
Clara. En el encuentro ROME Call-2023, se trato la problematica
ética de la Al y de los algoritmos. La ética de la IA es un objetivo
prioritario para juristas, fildsofos, moralistas y otros muchos pen-
sadores que siguen de cerca los avances tecnoldgicos. Los prin-
cipios y valores que la Iglesia Catdlica ha enfatizado en relacion
con la tecnologia y la A incluyen*:

* Dignidad Humana: La Iglesia enfatiza la dignidad inhe-
rente de cada ser humano. Cualquier uso de la IA que de-
grade la dignidad humana o que amenace la vida y la inte-
gridad de las personas podria ser objeto de preocupacion.

« Ktica en la Investigacién: La Iglesia podria abogar por una
investigacion ética y el desarrollo responsable de la IA, evi-
tando la experimentacion y la aplicacion de la tecnologia
que cause dafio o que sea inmoral.

* Responsabilidad y Transparencia: La Iglesia puede pro-
mover la necesidad de responsabilidad y transparencia en
el desarrollo y la implementacion de la TA. Esto podria
incluir la necesidad de que los desarrolladores y las orga-
nizaciones sean transparentes sobre como se utilizan los
datos y como funcionan los algoritmos.

* Solidaridad y Justicia Social: La Iglesia a menudo abo-
ga por la solidaridad y la justicia social. Podria destacar la
importancia de garantizar que la IA no amplie las brechas
sociales ni cause un perjuicio injusto a ciertos grupos de la
sociedad.

California 2023. https://www.scu.edu/media/ethics-center/itec/Ethics-in-the-Age-of-
Disruptive-Technologies: An-Operational-Roadmap---ITEC-Handbook-June-2023.pdf

4 El Vaticano ha emitido comunicados sobre la importancia de que la IA sea ética
y no vulnere los derechos de las personas mas indefensas. El Papa Francisco defendio
los principios éticos en su discurso en el encuentro ROME Call 2023. htttps://www.va-
tican.va/content/francesco/es/speeches/2023/january/documents/20230110-incontro-
romecall.html
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5. CONCLUSIONES

1.- El derecho a la privacidad forma parte de la Declaracion Uni-
versal de los Derechos Humanos, es un derecho inherente a todas las
personas tengan o no tengan alguna discapacidad psiquica. Este dere-
cho no puede transferirse ni se puede renunciar a €l. Por tanto, todas
las personas tienen derecho a mantener su privacidad fuera del alcan-
ce de otras, asegurandose la confidencialidad de sus cosas privadas,
con el fin ultimo de garantizar la dignidad, la libertad y la autonomia.
Sin intimidad, una persona no puede ejercer su derecho de libertad.

2.- El derecho de autonomia y el derecho de intimidad son dere-
chos fundamentales que se complementan y fortalecen mutuamen-
te. La autonomia se relaciona con la capacidad de tomar decisiones
personales, mientras que la intimidad se relaciona con la proteccion
de la privacidad y la capacidad de controlar quién tiene acceso a
la informacion personal. Juntos, estos derechos son fundamentales
para proteger la libertad y la dignidad individual en una sociedad
democratica y respetuosa de los derechos humanos.

3.- El derecho a la proteccion de datos de caracter personal, ha
de ser respetado en todas las personas. Las personas con alguna
discapacidad psiquica tienen derecho a que se les informe de for-
ma clara y veraz sobre y el uso de sus datos de caracter personal y
de ejercer su derecho de consentimiento, de acceso y de oposicion
al tratamiento de sus datos personales. El derecho fundamental a
la proteccion de datos amplia la garantia constitucional a aquellos
de esos datos que sean relevantes y tengan incidencia en el ejerci-
cio de cualesquiera derechos de la persona.

4.-Los datos de una persona que estén relacionados con su dis-
capacidad psiquica son datos relativos a la salud estando prote-
gidos de manera especial. la legislacion europea, y por ende la
espafiola, de manera clara y explicita prohibe el tratamiento de los
datos relativos a la salud, entre ellos a la discapacidad psiquica,
sin el consentimiento expreso de la persona.

5.- La creacion de perfiles personales estd sujeta al consenti-
miento expreso de la persona en cuestion, ya que estos perfiles
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tienen la finalidad de proporcionar un anélisis detallado de las ca-
racteristicas personales que definen a un individuo. De este modo,
respetar y garantizar la autorizacion previa de la persona invo-
lucrada es esencial, ya que estos perfiles son una representacion
significativa de su identidad y caracteristicas personales unicas.

6.- La propuesta de Reglamento de, El Parlamento Europeo
y del Consejo sobre el Espacio Europeo de Datos Sanitarios,
abordara los retos especificos en el campo de la salud para el ac-
ceso a los datos sanitarios y para su intercambio de forma elec-
tronica. Se creard un espacio comun en el que, por un lado, las
personas fisicas podran controlar facilmente sus datos sanitarios
electronicos, al igual que los investigadores, los innovadores y
los responsables politicos podran utilizar estos datos sanitarios
electronicos de una manera fiable y segura que respete la priva-
cidad. Pero, por otro lado, plantea serias preocupaciones al poder
afectar a la libertad de las personas si se vulnera la privacidad de
los datos, el consentimiento informado, la seguridad, o bien, al
recopilar y analizar grandes conjuntos de datos sanitarios pueden
dar lugar a sesgos y discriminaciones. Por tanto, juristas y legis-
ladores han de cuidar mucho que finalmente la normativa sobre el
EEDS proteja y defienda los derechos de todas las personas.

7.- La IA plantea cuestiones éticas importantes en relacion con
la libertad de las personas, por ende aquellas que tienen algun tipo
de discapacidad psiquica, ya que puede afectar aspectos clave de
la vida como el acceso a oportunidades, la privacidad, la toma de
decisiones y la autonomia. Abordar estos problemas éticos requiere
una regulacion solida, que la persona tenga informacion y otorgue
el consentimiento para la utilizacion de sus datos, la transparencia
en el desarrollo de la IA, evitar los sesgos y un enfoque centrado en
los derechos humanos para garantizar que la tecnologia se utilice
de manera responsable y ética.

8.- La confianza excesiva en la IA puede ser problematica, es-
pecialmente en aplicaciones criticas como diagndsticos médicos,
sistemas de toma de decisiones, sistemas de seguridad y otros
campos donde las decisiones basadas en la IA pueden tener con-
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secuencias significativas. Es fundamental que las personas que
disefian, implementan y utilizan sistemas de IA sean conscientes
de la posibilidad de sesgos y trabajen activamente en mitigarlos.

9.- La recopilacion masiva de datos y el uso de algoritmos
de IA para analizar esos datos pueden llevar a la violacion de
la intimidad de las personas. Esto plantea preguntas éticas sobre
quién tiene acceso a los datos, como se utilizan y si se protegen
adecuadamente los derechos individuales. La implementacion de
la inteligencia artificial debe ser confiable, inclusiva y accesible
para todas las personas, incluyendo aquellas con discapacidad
psiquica. Esto implica la consideracion de desafios especificos y
la adopcion de enfoques que garanticen que la A sea beneficiosa,
equitativa y no ponga en peligro los derechos de las personas.

10.- En la actualidad, un creciente nimero de juristas, legis-
ladores, entidades y organizaciones estdin comprometidos en la
defensa de la necesidad de incorporar la ética y los derechos fun-
damentales de las personas en el nucleo de los procesos de desa-
rrollo y regulacion de la IA. Esto implica un claro reconocimiento
de que la Al y debe ser reconocida y utilizada de manera respon-
sable, respetando los principios €ticos y garantizando que no se
vulneren los derechos inherentes a cada individuo en el contexto
de su disefio y despliegue.

11.- Por ultimo, me gustaria hacer una llamada a juristas,
legisladores, entidades y organizaciones para que tomen plena
conciencia de la importancia y responsabilidad que tienen en la
defensa de los derechos fundamentales de todas las personas,
con un enfoque particular en aquellos individuos que se enfren-
tan a desafios debido a algun tipo de discapacidad, como las
personas con alguna discapacidad psiquica. Esto cobra especial
relevancia en el contexto de la gestion de bases de datos de ca-
racter personal y en el desarrollo de la IA. La premisa subyacen-
te en este llamado es la necesidad de garantizar que todos tengan
la oportunidad de desarrollar su dignidad y ejercer su autonomia
y su libertad de manera plena e igualitaria. Esto implica un com-
promiso firme con la promocion de la inclusion y la equidad,
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en la utilizacion de tecnologias, a fin de superar barreras y des-
igualdades, permitiendo que la IA se convierte en un instrumen-
to para empoderar a todas las personas, independientemente de
sus capacidades, de manera que puedan participar activamente
en la sociedad y alcanzar su maximo potencial.
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I. LA AUTODETERMINACION EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTE-
LECTUAL

El enfoque hacia las personas con discapacidad ha experimen-
tado una transicion significativa en las ultimas décadas. En un
principio, se abordaba desde una perspectiva centrada en las difi-
cultades y las limitaciones. Sin embargo, con el tiempo, estamos
evolucionado hacia un enfoque mas constructivista que busca
aprovechar las fortalezas y capacidades de las personas con dis-
capacidad para mejorar su funcionamiento y promover su partici-
pacion en la sociedad y en tltima instancia, mejorar su calidad de
vida a través de una mayor inclusion social.

Este enfoque cobra fuerza y respaldo a nivel internacional,
como lo demuestra la Convencion Internacional sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad (1) en su articulo 26,
donde se establece la responsabilidad de “los Estados Parte de
adoptar medidas efectivas para que las personas con discapa-
cidad puedan alcanzar y mantener la maxima independencia en
todos los aspectos de sus vidas, abarcando lo fisico, lo mental,
lo social y lo vocacional. Esto implica la organizacion y expan-
sion de servicios y programas de habilitacion y rehabilitacion en
areas clave como la salud, el empleo, la educacion y los servicios
sociales.”

Tras la convencion internacional, se han sucedido numerosos
esfuerzos encaminados a establecer una normativa juridica que
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atribuya un papel de especial relevancia a las decisiones tomadas
por individuos con discapacidad. Este enfoque se basa en el res-
peto a la voluntad propia y las preferencias de cada persona, con
el proposito de crear un marco social y legal que facilite a cada
individuo la toma autéonoma de decisiones. Este enfoque se ha
cristalizado en la Ley 8/2021 de la reforma destinada a respaldar
a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad
juridica.

Sin duda, esta transformacion en el enfoque de las personas
con discapacidad, que ha evolucionado de una perspectiva ba-
sada en las limitaciones hacia una que resalta sus capacidades y
derechos, es un paso fundamental hacia una sociedad mas justa
e inclusiva. Este cambio no solo reconoce la dignidad inherente
de cada individuo, sino que también impulsa la promocion de una
mejor calidad de vida, un mayor bienestar personal y la plena par-
ticipacion en la sociedad. Sin embargo, para lograr una inclusion
verdaderamente efectiva, es crucial profundizar en la compren-
sion, promocion y desarrollo de la autodeterminacion.

1.1. Enfoques teoricos de la autodeterminacion desde el
ambito de la psicologia

La autodeterminacion, implica el derecho y la capacidad de las
personas para tomar decisiones que afectan a sus vidas y perse-
guir sus metas y aspiraciones individuales, supone una caracteris-
tica vital para el desarrollo personal.

Al entender y fomentar la autodeterminacion, no solo respeta-
mos la dignidad de cada individuo, sino que también proporcio-
namos las herramientas necesarias para ejercer un mayor control
sobre su propio destino.

En el contexto de la psicologia, se han propuesto varios enfo-
ques teoricos que explican el concepto de autodeterminacion y
su relacion con la motivacion y el impacto en el bienestar de las
personas.
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1.1.1. El modelo funcional de la autodeterminacion de
Wehmeyer

En el modelo teérico de Wehmeyer (2), se recogen los modelos
previos de la autodeterminacion para redefinir el concepto dentro
del ambito de la discapacidad intelectual, con el fin de aportar una
comprension del concepto desde el cual se pueden formular trata-
mientos e intervenciones y evaluar el peso que tiene el entorno y el
contexto social en su expresion y desarrollo, con el fin de compren-
der y predecir la conducta futura.

En definitiva, la conducta autodeterminada requiere que se den
unas condiciones bésicas:

— Implica tener las cualidades y habilidades necesarias para

tomar decisiones y actuar de forma independiente.

— Requiere tomar el control de las propias acciones, mostrar
intencion y voluntad en el comportamiento para ser el prin-
cipal responsable de lo que sucede en la propia vida.

— Esnecesario un entorno enriquecedor que fomente el apren-
dizaje y la manifestacion de los comportamientos autode-
terminados.

De esta forma, Wehmeyer describe la autodeterminacion como
“las capacidades y actitudes requeridas para que uno actue
como el principal agente causal en su propia vida, asi como para
realizar elecciones con respecto a sus propias acciones, libre de
interferencias o influencias externas indebidas.”

Wehmeyer establece cuatro caracteristicas esenciales que de-
ben estar presentes para poder desarrollar un comportamiento
autodeterminado, y deben expresarse todas, ya que la expresion
individual no seria suficiente para que emerja la conducta auto-
determinada:

I.  Laautonomia conductual se manifiesta como un resultado
natural del proceso de formacion de la identidad indivi-
dual. A medida que una persona se conoce a si misma y
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comprende sus preferencias, intereses y habilidades, ad-
quiere la capacidad de actuar de manera independiente y
autonoma. Este proceso de autoconocimiento le permite
tomar decisiones que estan alineadas con sus valores y
metas personales, sin verse influenciado de manera signi-
ficativa por presiones externas o interferencias.
La autorregulacién conductual es un proceso altamente
complejo que permite a las personas evaluar su entorno y
considerar las distintas opciones de respuesta ante diver-
sas situaciones. Implica la toma de decisiones sobre como
actuar, la ejecucion de esas decisiones, la evaluacion de
los resultados obtenidos y la capacidad de ajustar el plan
de accidn si es necesario para regular una respuesta efec-
tiva. Este proceso requiere la adquisicion de estrategias de
automanejo que incluyen la supervision de uno mismo, la
autoevaluacion y el autorrefuerzo.

El empoderamiento psicolégico es un concepto multidi-

mensional que se refiere a la percepcion de control que una

persona experimenta en su vida. Este concepto abarca tres
niveles distintos:

— Cognitivo: En este nivel, se trata de la percepcion de
eficacia personal, es decir, la creencia en la capacidad
propia para influir en los eventos y situaciones.

— Personalidad: Aqui se considera el locus de control, que
se refiere a la creencia sobre si los eventos son contro-
lables por factores internos (control interno) o externos
(control externo).

— Motivacion: Este nivel se relaciona con la disposicion y
el deseo de ejercer ese control en la vida cotidiana.

Estas dimensiones del empoderamiento psicoldgico se

desarrollan a lo largo de la vida a partir de diversas expe-

riencias y el proceso de aprendizaje que surge de estas. A

medida que una persona aplica habilidades de resolucion

de problemas en su dia a dia y logra una sensacion ade-
cuada de control sobre su entorno, se fortalece su empo-
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deramiento psicologico. Son las experiencias en las que
se experimenta una sensacion de control las que permiten
adquirir aprendizajes para enfrentar el estrés cotidiano y
resolver los problemas personales.

Siguiendo la perspectiva de Zimmerman, este proceso de
aprendizaje y la aplicacion efectiva de habilidades de re-
solucion de problemas brindan a las personas una percep-
cion de control que, a su vez, confiere un empoderamien-
to psicoldgico. Este empoderamiento psicoldgico facilita
la capacidad de lograr resultados deseados en aspectos
como la inclusion social y la participacion en la comuni-
dad, promoviendo asi un mayor bienestar y mejor calidad
de vida.

La autorrealizacion es la tendencia innata a guiar el de-
sarrollo de nuestra vida hacia un propdsito significativo.
Este proceso implica tener un profundo entendimiento y
conocimiento de uno mismo, incluyendo nuestras limi-
taciones y fortalezas, de manera que podamos tomar ac-
ciones coherentes con nuestro crecimiento personal. En
esencia, se trata de saber como se estan llevando a cabo
las cosas en nuestra vida y actuar en concordancia con ese
conocimiento.

Este entendimiento nos permite tomar decisiones y actuar
de manera coherente con nuestro camino de desarrollo
personal. La autorrealizacion es un estado en el cual una
persona se encuentra en control de su vida y es capaz de
dirigirla hacia metas y objetivos significativos. Se relacio-
na con la autodeterminacion, donde uno toma decisiones
basadas en sus valores y deseos personales, en lugar de
verse influenciado por presiones externas o expectativas
sociales. En ultima instancia, la autorrealizacion repre-
senta un estado de logro y plenitud en el que una persona
se encuentra alineada consigo misma y su propdsito vital.
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1.1.2. La teoria de la accion causal de Shogren

Este modelo teorico se ha desarrollado con el propdsito de
explicar como las personas pueden aumentar sus niveles de
autodeterminacion complementando al modelo de Wehmeyer
(3), definiendo la autodeterminaciéon como una caracteristica
disposicional que se manifiesta cuando uno asume el papel
principal en la configuracion de las circunstancias de su vida.
Este enfoque identifica tres caracteristicas fundamentales que
contribuyen al desarrollo de la conducta autodeterminada: la
accion volitiva, la accidn agenciada y las creencias de control.
Estas caracteristicas no se centran en las acciones o creencias
en si, sino en la funcion que cumplen en el comportamiento de
una persona:

I.  La accién volitiva se define como la capacidad de empren-
der acciones basadas en las preferencias, intereses, creen-
cias y valores personales. Esto implica que las personas
toman decisiones de manera consciente, orientadas por lo
que prefieren y les interesa, y establecen objetivos que es-
tdn en consonancia con estas preferencias. En otras pala-
bras, la accion volitiva implica actuar de manera deliberada
y proactiva para perseguir metas que estan alineadas con
las motivaciones y valores individuales.

II. La accién agenciada se relaciona con las actividades que
se llevan a cabo con el propoésito de avanzar hacia metas
especificas. Esto engloba la bisqueda activa de estrate-
gias y métodos para dirigir el progreso hacia los objeti-
vos previamente establecidos, asi como la capacidad de
identificar y seguir la direccion adecuada para lograrlos.
En esencia, la accion agenciada implica tomar medidas
deliberadas y coordinadas para avanzar de manera efecti-
va hacia las metas deseas, utilizando la propia capacidad
y recursos de manera eficaz.
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III. Las creencias de control comprenden tres percepciones y

convicciones generales que respaldan las acciones dirigi-
das hacia metas o autorreguladas:

Creencias de control de la expectativa: Estas creencias se
refieren a lo que una persona piensa acerca de su propia
capacidad para alcanzar los objetivos y metas que desea.
En otras palabras, se trata de la confianza que uno tiene en
su habilidad para lograr lo que se propone.

Creencias de causalidad: Son creencias que sugieren que
las acciones de una persona tienen el poder de generar un
efecto que conduce a la realizacion de un objetivo o meta
deseada. Estas creencias reflejan la idea de que nuestras
acciones estan relacionadas causalmente con los resulta-
dos que buscamos.

Creencias de agencia: Estas creencias abarcan la percep-
cion de que uno tiene la capacidad de ser el actor principal
que permite alcanzar los objetivos. Se trata de la creencia
en la propia capacidad de influir y tomar el control de las
circunstancias para lograr lo que se desea. En conjunto,
es-tas creencias de control desempefian un papel impor-
tante en la autorregulacion y la motivacion de una perso-
na. Ayudan a moldear la forma en que uno se enfrenta a
desafios y se esfuerza por alcanzar sus metas, influyendo
en su nivel de persistencia y autoeficacia.

Estas caracteristicas se refieren a la propension de una persona a
actuar y pensar de una manera particular, y pueden estar influenciadas
por las oportunidades y el entorno en el que se encuentre. En otras
palabras, la forma en que una persona actiia y piensa en términos de
accion volitiva, accion agenciada y creencias de control puede variar
dependiendo de las circunstancias y las condiciones en las que se en-
cuentre. Estas caracteristicas no son estaticas y pueden adaptarse y
evolucionar en respuesta a las experiencias y el contexto en el que se
desarrolla una persona a lo largo de su vida.
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1.1.3. La teoria de la autodeterminacion de Ryan y Deci

Ryan y Deci (4) proponen una macrotoria que abarca la com-
prension de la motivacion humana, el desarrollo de la personali-
dad y el bienestar personal. Esta teoria tiene en cuenta tanto las
conductas voluntarias y autodeterminadas como los factores so-
ciales y culturales que son necesarios para fomentarla.

En su hipotesis central, establecen la existencia de necesidades
psicoldgicas basicas que son innatas y esenciales para el creci-
miento psicologico, la integridad y el bienestar personal. Estas
tres necesidades psicologicas basicas son:

II.

I1I.
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Necesidad de Competencia: Esta necesidad se refiere al
deseo humano de sentirse competente y eficaz en las ta-
reas que emprende. Las personas tienen una tendencia
natural a buscar situaciones en las que puedan poner a
prueba sus habilidades y lograr un sentido de maestria.
Cuando se experimenta este sentido de competencia, las
personas se sienten mas motivadas y comprometidas en
sus actividades.

Necesidad de Autonomia: Hace referencia no solo a la
idea de autonomia como la capacidad de desenvolverse
de forma independiente si no que anade el deseo de las
personas de tener un sentido de eleccion y control sobre
sus acciones. Las personas tienen la necesidad de sentir
que las decisiones que toman son elegidas libremente
sin sentirse forzadas o controladas por factores externos.
Cuando se satisface esta necesidad, las personas tienden a
tener mayor motivacion intrinseca y se comprometen mas
con el desarrollo de sus actividades.

Necesidad de Relacion o Afiliacion: Esta necesidad se
refiere al deseo humano de sentirse conectado y rela-
cionado con otros. Las personas buscan relaciones
sociales significativas y la sensacion de pertenencia a
grupos o comunidades. Cuando se tienen relaciones sa-
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tisfactorias y se sienten conectadas con los demas, las
personas experimentan un mayor bienestar emocional
y motivacion.

Cuando estas tres necesidades psicologicas bésicas se satisfa-
cen adecuadamente en la vida de una persona, se experimenta un
mayor crecimiento psicologico, mayor sensacion de integridad y
se potencia el bienestar personal. Ademas, la satisfaccion de estas
necesidades es esencial para la motivacion intrinseca, que es una
forma de motivacion que surge cuando las personas se involucran
en actividades por el simple placer de hacerlas, en lugar de hacerlo
por recompensas o presiones externas. Este tipo de motivacion es
el movilizador mas potente de la conducta humana.

Sentir que las necesidades bésicas estan satisfechas es un pro-
ceso subjetivo elaborado por cada persona atendiendo a los valo-
res y creencias personales individuales. Por lo que los estandares
para su cumplimiento son personales, subjetivos e intransferibles.
En este sentido, es fundamental estar atentos a esta variabilidad
individual y proporcionar un apoyo cuando se observe necesario
para el desarrollo del sentimiento de satisfaccion de estas necesi-
dades basicas.

Es en el entorno de cada uno donde se hacen disponibles una
variedad de condiciones y oportunidades que permitan a las per-
sonas satisfacer sus necesidades basicas de manera personaliza-
da. Dado que estas necesidades pueden variar ampliamente en-
tre individuos, es esencial que el entorno sea lo suficientemente
versatil y adaptable como para dar cabida a estas diferencias. De
este modo, las personas tienen la libertad de encontrar sus propias
formas tunicas de satisfacer sus necesidades basicas, lo que con-
tribuye a su sentido individual de bienestar.

Este enfoque subraya la importancia del entorno en la promo-
cion de la satisfaccion de las necesidades basicas en lugar de en-
focarse unicamente en los factores de personalidad.
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1.1.3.1. La motivacion y las necesidades basicas como
catalizadores para el desarrollo de la autodeterminacion

La motivacion hace referencia a los procesos internos y exter-
nos que activan, dirigen y mantienen el comportamiento de una
persona hacia la consecucion de un objetivo o satisfaccion de una
necesidad. Es esta fuerza la que impulsa a las personas a realizar
acciones y esfuerzos para lograr algo. Las motivaciones son sub-
jetivas, variables de persona a persona y estan influenciadas por
factores personales, metas, necesidades, recompensas, presiones
sociales y emociones.

La motivacion intrinseca es fundamental en el proceso de auto-
determinacion al influir en la eleccion de acciones, en la busque-
da de oportunidades que satisfagan las necesidades psicologicas
basicas y en la promocién de un sentido de autonomia y control.

Ryan y Deci complementan su teoria de la autodeterminacion
con cuatro teorias donde incluyen el enfoque motivacional y le
necesidad de satisfaccion de las necesidades basicas para su Op-
timo desarrollo.

I.  En la Teoria de la Evaluacién Cognitiva abordan los fac-
tores que pueden afectar a la motivacion intrinseca, esta
motivacion que nace del propio placer por hacer las cosas 'y
no estd impulsada por recompensas externas o presiones.
— Factores autonomos: son los factores relacionados con
la satisfaccion de las necesidades psicoldgicas basicas
de autonomia, competencia y relacion. Cuando las per-
sonas sienten que tienen eleccion, control y autonomia
en sus acciones, y cuando experimentan un sentido de
competencia en lo que hacen, su motivacion intrinseca
florece. Estos factores aumentan la percepcion de que
la actividad es en si misma valiosa e interesante.

— Factores controladores: los factores controladores
incluyen recompensas externas y presiones sociales
que tienden a coartar la autonomia y la sensacion de
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eleccion de una persona. Cuando las actividades se
realizan principalmente por recompensas externas o
debido a la presion externa, la motivacion intrinseca
disminuye. Los individuos pueden comenzar a ver la
actividad como una tarea impuesta y pierden el interés
en ella por si misma.

Destacan la importancia de desarrollar los factores autono-
mos que apoyan la satisfaccion de las necesidades basicas,
competencia, autonomia y relacion, y asi favorecer la mo-
tivacion intrinseca. Cuando hay un sentimiento presente de
eleccion, las personas son mas propensas a estar intrinse-
camente motiva-das y experimentar un mayor Compromiso
y satisfaccion con lo que hacen. Sin embargo, los factores
controladores pueden minar la motivacion intrinseca al
sentir que estan siendo dirigidas o controladas desde fuera
en lugar de actuar por eleccion propia.
En la Teoria de la Integracién Orgénica exploran como las
personas desarrollan y mantienen la motivacion autdéno-
ma en lugar de depender principalmente de la motivacion
extrinseca. Esta teoria explica como aquellas conductas
inicialmente motivadas por recompensas externas o pre-
siones sociales pueden transformarse en motivacion auto-
noma y genuina.

Esta teoria sugiere que la internalizacion y la integracion

de regulaciones extrinsecas ocurren a medida que las per-

sonas satisfacen sus necesidades psicologicas basicas:

— Motivacion extrinseca: es aquella motivacion que
proviene de recompensas externas o la evitacion de
castigos. Un ejemplo de ello seria realizar una tarea
simplemente por el hecho de que nos pagan.

— Internalizacién: este proceso implica que una persona
comienza a adoptar y aceptar ciertos valores o regula-
ciones extrinsecas como propios. La persona va encon-
trando razones personales para realizar una actividad
inicialmente extrinseca.
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Integracion: la integracion es un paso mas alla de la in-
ternalizacion, en el que las regulaciones internalizadas se
integran plenamente con los valores y la identidad de la
persona. En este punto la actividad se realiza de manera
auténoma y coherente, conectando con los propios intere-
ses y valores personales.

Esta teoria sostiene que la satisfaccion de las necesidades

basicas facilita el proceso de internalizacion e integracion

de las regulaciones extrinsecas. Cuando esto sucede, las

personas experimentan un mayor sentido de eleccion y

control sobre el propio comportamiento, y cuando sienten

que son competentes en lo que hacen, son mas propensas

a internalizar y, finalmente integrar las actividades que

inicialmente eran motivadas extrinsecamente.

Esta teoria arroja luz sobre como las personas pueden

convertir la motivacion extrinseca en una motivacion

mas autonoma y significativa, cuando las necesidades
basicas estan cubiertas y da lugar a la aparicién de un
sentimiento de satisfaccion personal.

En la Teoria de la Orientaciéon Causal aborda como las

personas perciben la causalidad de sus comportamientos

y como esta percepcion influye en su motivacion y bien-

estar.

— Orientacion autéonoma: las personas con orientacion
autonoma perciben sus comportamientos como voli-
tivos y autodeterminados. Sienten que sus acciones
son el resultado de elecciones personales y reflejan
sus valores y deseos intrinsecos. Esta orientacion esta
alineada con la motivacion intrinseca, donde las per-
sonas participan en las actividades por el placer y la
satisfaccion de lo que obtienen de ellas.

— Orientacion controlada: en contraste, las personas con
una orientacion controlada sienten que sus comporta-
mientos son impulsados por fuerzas externas, como
recompensas, castigos o presion social. Estas personas
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pueden realizar acciones debido a la necesidad de ob-
tener una recompensa o evitar un castigo, y no desa-
rrollan la capacidad de encontrar un significado o no
le dan valor a la actividad en si misma.

— Orientacion impersonal: se refiere a la percepcion de
que uno no tiene control o influencia sobre sus accio-
nes. Las personas pueden sentir que sus acciones son
aleatorias y que no tienen ningliin impacto significati-
vo en sus resultados.

En esta teoria se sostiene que las orientaciones auténo-

mas se vinculan con la motivacién intrinseca y que estan

asociadas con mayor satisfaccion, bienestar y un funcio-
namiento mas adaptativo en comparacion con las orienta-
ciones controladas o impersonales.

Estas orientaciones causales estan influenciadas y se de-

sarrollan a lo largo del ciclo vital a través de las experien-

cias vitales, interacciones sociales y el entorno.

En la Teoria del Contenido de Meta se reconoce que las

personas pueden tener diferentes metas y objetivos y que

atienden a elecciones personales, externas o sociales.

— Metas intrinsecas: son aquellas que se persiguen por
la satisfaccion y el placer de realizar la actividad en
si mismas. Las metas intrinsecas estan alineadas con
las necesidades bésicas y favorecen el desarrollo de la
motivacion intrinseca o autbnoma.

— Metas extrinsecas: son las metas que estan relaciona-
das con la consecucion de las recompensas externas.

La Teoria de la Motivacién en las Relaciones se centra en

como las relaciones interpersonales pueden influir en la mo-

tivacion, la satisfaccion de las necesidades basicas y en el
bienestar personal.

— Satisfaccion de las necesidades en las relaciones: las
relaciones de calidad, cercanas y mutuamente satis-
factorias pueden ofrecer oportunidades para satisfacer
las necesidades psicoldgicas basicas de autonomia,
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competencia y relacion. Cuando las relaciones pro-
porcionan apoyo emocional, respeto por la autonomia
y un ambiente de apoyo, las personas experimentan
una mayor satisfaccion de sus necesidades bésicas.

— Influencia en la motivacion: la calidad de las relaciones
puede influir en la motivacion de las personas dotando-
las de un sentimiento de valoracioén y apoyo que favo-
rece la motivacion intrinseca por mantener esa relacion
y contribuir en ella.

— Indicadores de Satisfaccion de las Relaciones: la sa-
tisfaccion en de las necesidades basicas debe suceder
también a nivel de cada relacion, de tal manera que
cada relacion al satisfacer o frustrar estas necesidades
tiene un impacto en la satisfaccion de la relacion.

— Motivacion en el Contexto de las Relaciones: las perso-
nas pueden mostrase motivadas para mantener y mejorar
las relaciones que resultan significativas en sus vidas.

En resumen, esta teoria destaca la importancia de las re-

laciones de calidad y satisfactorias para el bienestar y la

motivacion de las personas. Cuando las relaciones pro-
porcionan un entorno donde se satisfacen las necesidades

psicoldgicas basicas, las personas son mas propensas a

estar motivadas intrinsecamente para mantener y contri-

buir positivamente a esas relaciones, lo que, a su vez, pro-
mueve su bienestar general.

La teoria de la autodeterminacion de Ryan y Deci destaca que la
satisfaccion de las necesidades psicoldgicas basicas es fundamen-
tal para la generacion de una conducta autodeterminada. Las nece-
sidades basicas, competencia, autonomia y relacion, actian como
cimientos esenciales para cultivar la motivacion intrinseca y la au-
tonomia que a su vez impulsan la toma de decisiones y la accion au-
todirigida. Al reconocer y fomentar estas necesidades, se promueve
un mayor sentido de autorregulacion, satisfaccion y desarrollo per-
sonal en las actividades y objetivos que se abordan en el dia a dia.
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1.2. Elroldel entorno en el desarrollo de la autodeterminacion

Numerosas investigaciones han subrayado la importancia del
entorno en el desarrollo de la conducta autodeterminada. Un ejem-
plo de esto es el estudio realizado por Wehmeyer en 2003 (5), que
evalu6 el desarrollo y la expresion de la autodeterminacién en
individuos con discapacidad intelectual en tres entornos comuni-
tarios. Estos entornos variaban desde altamente restrictivos hasta
aquellos que promovian una mayor libertad de eleccion. En este
estudio se controlaron factores personales como la inteligencia, y
se concluy6 que el desarrollo de la autodeterminacion estaba mas
estrechamente relacionado con las oportunidades que ofrecia el
entorno que con las caracteristicas personales.

Estas investigaciones destacan la relevancia del ambiente en
la promocién de habilidades, especialmente en el desarrollo de la
autodeterminacion. Ademas, enfatizan que el apoyo y las oportu-
nidades proporcionadas por el entorno desempefian un papel fun-
damental en la capacidad de las personas para tomar decisiones
autébnomas y alcanzar un mayor bienestar.

Siguiendo la perspectiva del psicologo especializado en dis-
capacidad intelectual y desarrollo humano, Robert Schalock, se
argumenta que las organizaciones, entidades y las instituciones
mas altas deben centrarse en la provision de apoyos individuali-
zados en lugar de compensar los déficits de la persona. Estos apo-
yos permiten que la persona participe de manera inclusiva en la
comunidad, mejore su calidad de vida y promueva su empodera-
miento y autodeterminacidn. Es en las instituciones que proveen
apoyos a las personas con discapacidad donde se vuelve crucial
enfocarse en el desarrollo de la autodeterminacién y la accesibili-
dad para fomentar una conducta autodeterminada (6).

Durante la etapa de desarrollo, por lo general, se aprende a
generar una conducta autodeterminada a través de exposiciones
repetidas proporcionadas por el entorno. Sin embargo, en el caso
de la discapacidad intelectual, se tiende a restringir las oportuni-
dades para la toma de decisiones, limitando asi las oportunidades

213



Maria Laorden Baeza

para su desarrollo en ambitos como la familia, la educacion, el
trabajo y las relaciones sociales.

Vicente y sus colaboradores, identificaron retos y necesidades
actuales en la promocion de la autodeterminacion. Las personas
con discapacidad reconocen que, en demasiadas ocasiones, son
los profesionales quienes limitan el control sobre sus decisiones,
a pesar de que se les pueda facilitar el acceso a los apoyos ne-
cesarios para actuar de manera autodeterminada. Los obstaculos
que mencionan las personas con discapacidad para el desarrollo
de la autodeterminacién incluyen la toma de decisiones por parte
de otros, el control de sus gastos, la inaccesibilidad de los profe-
sionales y la falta de un espacio de confianza. Por otro lado, las
condiciones que generan mas oportunidades para desarrollar una
conducta autodeterminada son proporcionar oportunidades para
vivenciar experiencias nuevas, permitir la toma de decisiones,
escuchar sus preferencias sin juzgar y tener una mayor accesibili-
dad y cercania por parte de los profesionales.

En el contexto familiar, también es importante ofrecer apoyos
formativos para brindar oportunidades de desarrollo de la auto-
determinacion. Un estudio realizado por Arellano y Peralta (7)
destacan que la mitad de los familiares encuestados suelen tomar
decisiones por sus hijos y observan que en el contexto familiar no
se fomenta el desarrollo del autoconocimiento ni la interaccion
con el entorno al no permitir que sus hijos participen en las deci-
siones que afectan al hogar familiar.

El desarrollo de la autodeterminacion comienza en la infancia
en el entorno familiar (8), siendo este un contexto facilitador para
su desarrollo y un actor que, a su vez, vela por la satisfaccion de
las necesidades basicas (autonomia, competencia y relacion), condi-
cion previa y necesaria. Es importante proporcionar formacion a las
familias para integrar un estilo parental que apoye el desarrollo de la
autonomia involucrando desde temprana edad a sus hijos en la toma
de decisiones y en la ejecucion de las acciones de manera autdnoma.

Un estilo parental que apoye el desarrollo de la autonomia se ca-
racteriza por un estilo en el que los padres de manera intencionada
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involucran a sus hijos en la toma de decisiones y en la ejecucion de
las acciones que realizan, ajustadas al contexto y a la edad, pero con
la intencion de establecer los retos en una zona que genere un desafio
asumible para cada individuo.

Arellano y Peralta estudiaron las perspectivas de las familias
respecto a la autodeterminacion, reconociendo una ausencia de la
comprension del concepto, aunque observaron que los familiares
reconocen como objetivos prioritarios la autonomia y la indepen-
dencia, no saben bien como desarrollarlas y potenciarlas.

Es fundamental implementar itinerarios formativos en todos los
niveles, para las personas con discapacidad intelectual, para sus fa-
miliares y para los profesionales que brindan los apoyos, asi como un
mayor conocimiento del concepto de autodeterminacion para poder
implementar mejoras de accesibilidad en la comunidad para las per-
sonas con discapacidad.

Estos programas formativos deben incluir tanto formacion for-
mal como informal. En los programas formales se debe abordar
la comprension de la autodeterminacion, como desarrollarla y su
relacion con el bienestar personal. Las creencias de los familiares
y profesionales sobre la autodeterminacion, es clave para que es-
tos impulsen su desarrollo.

Los programas formativos deben capacitar a los profesionales
y familiares para que sean competentes para generar un espacio
de formacion informal para las personas con discapacidad, de tal
manera que puedan ofrecer un entorno facilitador y de oportuni-
dad para el desarrollo de la conducta autodeterminada, hilvanan-
do los conceptos tedricos con la practica del dia a dia.

1.3. Modelos de ensefianza de la autodeterminacion

Al reconocer la importancia de fomentar la autodeterminacion
para mejorar el funcionamiento de las personas con discapacidad
intelectual, se estan disefiando e implementando programas de edu-
cacion formal en instituciones con el proposito de fortalecer esta
habilidad en dicho grupo.
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Para la creacion de estos programas, es esencial considerar los
siguientes aspectos:

I.  Las acciones iniciales en un programa de desarrollo de la
conducta autodeterminada deben orientarse hacia la satisfac-
cion de las necesidades basicas, otorgando especial atencion
a las necesidades fundamentales de relacion y autonomia.

II. Favorecer el desarrollo de la conciencia de la conducta
autodeterminada. Las personas con discapacidad intelec-
tual deben conocer y comprender cuando estan llevando a
cabo una conducta autodeterminada en su dia a dia.

ITII. Es fundamental trabajar en el establecimiento de objeti-
vos personales, los cuales pueden ser modelados o facili-
tados en un principio por un profesional para gradualmen-
te transferir la responsabilidad a la persona misma.

IV. Elrol del profesional va mas alld de simplemente ayudar
a la persona a alcanzar el éxito; también implica destacar
los objetivos significativos y colaborar en la implemen-
tacion conjunta de las acciones necesarias para lograr di-
chos objetivos.

En este contexto, es importante destacar la existencia de varios
modelos formales que se estan implementando en centros de asis-
tencia y establecimientos educativos, como el Modelo de Ensefianza
y Aprendizaje de la Autodeterminacion (MEAAD) propuesto por
Kerry Shogren (9). Este modelo se basa en el desarrollo de compe-
tencias fundamentales, tal como se explica en su marco teérico, y ha
demostrado su eficacia en el entorno estadounidense. Este progra-
ma permite organizar la ensefianza de la autodeterminacion a través
de un proceso de resolucion de problemas, adquiere una relevan-
cia significativa la atencion de las preferencias, intereses, valores y
creencias de las personas con discapacidad intelectual. Ademas, se
enfatiza gradualmente el fortalecimiento de su autonomia en la toma
de decisiones, lo que contribuye al crecimiento personal de manera
significativa.
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En Espafia, se estan llevando a cabo esfuerzos significativos
para promover y desarrollar la autodeterminacion en personas
con discapacidad intelectual. Cristina Mumbardé (10) y su equi-
po han trabajado en la adaptacion espafiola del Modelo de En-
seflanza y Aprendizaje de la Autodeterminacion (MEAAD) de
Shogren, con la intencion de implementarlo incluso en el sistema
educativo ordinario.

Ademas, organizaciones como Plena Inclusion y otras entida-
des estan desempefiando un papel activo en la promocion de la
autodeterminacion. Estas iniciativas incluyen la creacion de ma-
teriales dirigidos a sensibilizar a familias, jovenes y adultos con
discapacidad intelectual. Ejemplos notables incluyen el progra-
ma “Formacion de Autodeterminacion para Familias” creado por
Ponce en 2010, asi como “El Cuaderno de Buenas Practicas de
Autodeterminacion” elaborado por el Grupo de Autogestores de
ATZEGI en 2009. Asimismo, la guia didactica “V.I.D.A.” desa-
rrollada por Diaz y colaboradores en 2013 es un valioso recurso
para el personal educativo y de apoyo. Esta guia ofrece orienta-
cion sobre como fomentar las oportunidades de las personas con
discapacidad para practicar y desarrollar habilidades relacionadas
con la autodeterminacion (11).

Estas iniciativas son fundamentales no solo para promover la
autonomia y la toma de decisiones en personas con discapacidad
intelectual, sino también para mejorar su calidad de vida y facili-
tar su plena inclusion y participacion en la sociedad.

1.4. Desafios Actuales en la Promocion de la Autodeterminacion
en personas con Discapacidad Intelectual

El desarrollo de la autodeterminacion se ha convertido en un
factor esencial en la mejora del bienestar psicologico y emocio-
nal de las personas con discapacidad intelectual en Espafia. Para
lograrlo, es fundamental tener en cuenta la satisfaccion de las ne-
cesidades psicologicas basicas, necesarias para generar un entorno
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propicio donde la motivacion impulse con conviccion el desarrollo
de las conductas autodeterminadas.

Es fundamental garantizar que las personas con discapacidad
intelectual tengan mas y mejores oportunidades para ejercer el con-
trol sobre sus propias vidas y tomar decisiones autébnomas. Para
lograrlo, es imperativo mantener un enfoque integral en su desarro-
llo, abarcando todos los entornos relevantes: la familia, el contexto
educativo, el ambito sociolaboral y las instituciones. Estos entornos
deben trabajar desde enfoques tedricos y practicos que promuevan
una accesibilidad mas adaptada, creando un ambiente propicio que
favorezca su desarrollo 6ptimo.

La promocion de la autonomia y la autodeterminacion en las
personas con discapacidad intelectual es esencial para su bienes-
tar y calidad de vida.

Esto implica:

I. Familia: Las familias desempefian un papel crucial en el
apoyo a la autodeterminacion. Deben recibir informacion
y recursos para comprender y fomentar la independencia
de sus seres queridos con discapacidad intelectual. Esto
incluye brindar oportunidades para que practiquen la
toma de decisiones y la resolucién de problemas.

II. Contexto educativo: Las escuelas deben adoptar enfoques
inclusivos que promuevan la participacion y la toma de
decisiones de los estudiantes con discapacidad intelec-
tual. Esto implica adaptar los programas educativos y pro-
porcionar apoyos individualizados para permitir que cada
estudiante desarrolle sus habilidades al maximo.

III. Ambito sociolaboral: La inclusién laboral es esencial. Se
deben crear oportunidades de empleo inclusivas y accesi-
bles que permitan a las personas con discapacidad intelec-
tual contribuir a la sociedad y tener un sentido de perte-
nencia. Esto requiere capacitacion, apoyo y adaptaciones
en el lugar de trabajo segiin sea necesario.
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IV. Instituciones: Las instituciones y organizaciones que tra-
bajan con personas con discapacidad intelectual deben
adoptar politicas y practicas que fomenten la autodeter-
minacion y la inclusion. Esto implica eliminar barreras,
proporcionar capacitacion y apoyo adecuados y promover
la participacion activa de las personas con discapacidad
en la toma de decisiones que afectan sus vidas.

En conclusion, el enfoque en el desarrollo de la autodetermi-
nacion de las personas con discapacidad intelectual es esencial
para empoderarlos y mejorar su calidad de vida. Para lograrlo, se
deben abordar de manera integral y colaborativa todos los aspec-
tos de sus entornos, garantizando que tengan la oportunidad de
tomar decisiones y vivir vidas plenas y significativas.
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IX. NECESIDADES PSICOSOCIALES DE LAS PERSONAS
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I. DeFINICION FunNciONAMIENTO INTELECTUAL LiMiTE (FIL)

Cuando hablamos de personas con Inteligencia Limite o Fun-
cionamiento Intelectual Limite nos referimos a un grupo de po-
blacidon que se caracterizan por tener un CI situado entre 70 y
85, siendo la media entre 85 y 115, justo por debajo de lo que
considera la OMS dentro de la normalidad, eso si nos referimos
a la valoracion exclusiva de la capacidad cognitiva, sin embrago
veremos que se trata de un constructo mucho mas amplio y que
engloba otros factores.

Sin embargo, la valoracion cognitiva de las personas con FIL
no deberia quedar limitada a la medicidn del cociente de inteli-
gencia; sino que debe incluir distintos aspectos que determinan
el funcionamiento escolar, laboral y social (lenguaje, lecto-escri-
tura, calculo, habilidades visoespaciales, funciones ejecutivas y
perfil psicopatologico).

Se contempla la necesidad de definir el concepto de FIL en base
a criterios que permiten delimitar un grupo de pacientes, que, sin
tener discapacidad intelectual, no pueden seguir la escolarizacion
como la mayoria de nifios/as de su edad y entorno social.

Es muy importante diferenciar a las personas con inteligencia
limite de otras patologias que a menudo se confunden, por ello, de

221



Maria Angeles Andrés Gonzalez y Luna Nieto Acero

* La Inteligencia Limite NO es una enfermedad mental.

* LaInteligencia Limite NO es un Trastorno Limite de la Per-
sonalidad. La Inteligencia Limite es un tipo de discapacidad
intelectual y el TLP es un trastorno de la salud mental.

* Tampoco es ningun otro tipo de trastorno, aunque es fre-
cuente que las personas con discapacidad intelectual pue-
dan presentar patologias asociadas.

El “Funcionamiento Intelectual Limite” (FIL) es un proble-
ma que afecta como minimo a un 3% de la poblacion (al menos
1.350.000 personas en Espana) y que impide en muchos casos
alcanzar un funcionamiento adecuado en el entorno ambiental de
la persona (por ejemplo: un nivel bésico de escolarizacion o el
acceso al mercado laboral). A pesar de su impacto social y de su
frecuencia, el FIL es un gran desconocido para el sistema educa-
tivo, social, sanitario y legal.

No debemos olvidar que el concepto de FIL esta mediatizado
culturalmente. Del mismo modo que un individuo proveniente de
otra cultura podria ser considerado como FIL en nuestro entorno
social, un individuo de nuestra sociedad podria tener FIL en otra
cultura distinta a la nuestra. En consecuencia, el perfil cognitivo
y conductual de las personas con FIL se puede expresar de modo
muy heterogéneo.

En definitiva, la Inteligencia Limite es una forma de funciona-
miento intelectual. Tiene que ver con la capacidad cognitiva, con
dificultades en el aprendizaje y con el modo en el que se procesa la
informacion. Depende tanto de la persona como de las barreras y
dificultades que se presente el entorno en el que se desarrolla.

II. NECESIDADES DETECTADAS Y POSIBLES RESPUESTAS EN ESTA
POBLACION

La mayor parte de las personas con FIL tienen una apariencia
de normalidad y por lo tanto no evidencia su discapacidad. Este
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hecho que en algunos aspectos es una ventaja, se convierte en un
obstaculo debido a que han de competir con iguales sin discapa-
cidad, sin contar con los apoyos adecuados a su discapacidad,
aunque sea leve.

Esto a su vez dificulta a la persona para tomar conciencia de la
propia discapacidad, lo que hacer que a lo largo de su ciclo vital
tengan una larga historia de fracasos y malestares.

Podriamos sefialar algunos de estos momentos especialmente de-
licados:

* En el transito de la adolescencia a la edad adulta. La historia
de estas personas es de angustia y de sufrimiento. Han per-
cibido su discapacidad, han sufrido situaciones de desven-
taja intelectual respecto a los compafieros, les cuesta hacer
amigos y tienen dificultades para insertarse en el mundo
laboral ordinario. En general este es un momento delicado
para cualquier persona y por ello se ha de reforzar el apoyo
a las personas con FIL que asi lo necesiten.

* La terminacion de la escolarizacion sitia un gran proble-
ma: la busqueda de trabajo. El acceso al mundo laboral se
alarga mas de lo comun en estas personas y si lo consiguen
se van a repetir todas las dificultades relatadas hasta ahora,
respecto a la propia faena a realizar, las exigencias de los
responsables y la actitud de los compafieros. Es preciso que
existan programas especificos para la insercion laboral de
estas personas.

* En la bisqueda de relaciones de pareja y en general, de
relaciones sociales, ya que se combinan dos factores: las
propias dificultades de la persona que ve sus limitaciones
respecto a los demas y las posibles actitudes de rechazo por
parte de los otros. Pero estos problemas no deben llevar a
la creacion de una red de recursos especializados para las
personas con FIL.

En el paso a la edad adulta, momento en el que uno estd mas
s6lo ante sus propias decisiones, va a ser crucial todo el tra-
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bajo de acompanamiento que se haya hecho con la persona
FIL en el aspecto educativo en su significacion mas extensi-
va, no solo limitandolo al campo del aprendizaje, sino al mas
importante de la formacioén como persona. El momento de la
transicion a la edad adulta va a depender de lo que se haya
hecho con esta persona antes. De como se le hayan propor-
cionado los soportes que hayan sido necesarios: las relacio-
nes afectivas familiares, la estimulacion precoz, la ensefianza
escolar y el soporte psicologico. La capacidad de autonomia
va a estar intimamente relacionada con todo ello.

IL.I. Apoyos individualizados: potenciar una intervencion

transversal y coordinacion entre profesionales

— Planificacion centrada en la persona: elaborar proyectos in-

224

dividuales en funcion de las necesidades y no de los perfiles
de los servicios.

Es muy importante la coordinacion entre los profesionales
de las distintas disciplinas que han de intervenir, con unos
objetivos comunes y conocidos por todos los profesionales,
encaminados a conseguir una mejora integral de la perso-
na. Ha de existir un proyecto consensuado que permita una
continuidad de planteamientos y cuidados. Esta continuidad
ha de evitar las intervenciones simultaneas, con el riesgo de
que sean contradictorias, asi como impedir que existan mo-
mentos de vacio.

Intervencion transversal entre los profesionales como clave
en la intervencion de las personas con FIL. Son varios los re-
cursos y los profesionales que deben intervenir en diferentes
momentos. La persona deberia recibir siempre el mismo tipo
de informacion con una linea coherente y para conseguirlo lo
mas adecuado es establecer la figura del referente.

Esto hace necesario y fundamental que los profesionales
que intervienen no lo hagan de forma aislada, deben cono-
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cer y rastrear la historia social de la persona, conocer los
diferentes centros y recursos en los que ha sido atendida y
realizar las coordinaciones correspondientes para recabar la
informacion necesaria para tener una vision mas completa
y detallada de su historia y su trayectoria, esto nos permitira
saber que es lo que se ha trabajado con anterioridad, qué di-
ficultades se han abordado, qué objetivos se han alcanzado,
qué metodologia ha sido la mas adecuada, qué puntos fuer-
tes tiene la persona, con que apoyos cuenta, etc. Tener toda
esta informacion facilitaré el trabajo y también nos ayudara

a realizar una atencién mas personalizada.

— Creacion de recursos especificos, a nivel territorial, un es-
pacio de encuentro en el que los diversos servicios pudieran
elaborar un proyecto de intervenciéon comun. Se ha de estar
en disposicion de dar el soporte necesario en cada momento
y ajustado a cada persona, sin que €so suponga merma en

las propias iniciativas y en la autonomia.

— Atencion en el entorno y domicilio, en mas de un caso, la
atencion que se recibe en el centro, es necesario comple-
mentarla con una atencion personalizada en el domicilio
y entorno de la persona, esto nos permite intervenir direc-
tamente “in situ” prestando un apoyo y acompafiamiento

tanto a la persona como a la familia.

ILII. Creacion de una red de para cubrir las necesidades de

las familias con personas con FIL

Cuando hablamos de personas con FIL, no debemos olvidar la

importancia de las familias y las necesidades de éstas.

Esta demostrado que toda familia bien informada, orientada y
trabajando en colaboracidn con los profesionales obtiene resulta-
dos mucho maés satisfactorios en el desarrollo y evolucion de sus
hijos o hijas. Por esto también resulta tan importante las primeras

etapas de su vida.
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Apoyo para facilitar la asuncion de la discapacidad de un
hijo/a. Cuando la familia recibe la valoracion de que su
hijo/a tienen un problema de estas caracteristicas sufren
un impacto importante. La familia necesita un soporte y
un apoyo en este momento por parte de los profesionales.
Por otra parte, necesitan orientacion para iniciar la atencion
temprana ya que la familia es uno de los agentes del proce-
so. Su papel es fundamental, tanto en el acompafiamiento
cotidiano, como cuando son precisas intervenciones reha-
bilitadoras y terapéuticas. La familia debe constituirse en el
principal aliado de los profesionales.

Orientacion sobre como responder en determinadas ocasio-
nes, comprender el porqué de ciertas reacciones o conduc-
tas de la persona con FIL.

Los servicios que atienden a personas con FIL y, sobre todo,
aquellos que les tratan cuando presentan problemas emo-
cionales u otros trastornos de salud mental acompanados o
no de trastornos de conducta deben trabajar con las familias
formando e informando de las caracteristicas de sus hijos y
de sus posibles formas de reaccionar, asi como de las res-
puestas mas adecuadas.

Ajuste de expectativas: la informacion ha de ser lo mas ob-
jetiva y basada en una exploracion y valoracion exhaustiva,
ajustandola a la realidad y a lo que se pueda pronosticar. En
la medida en qué conozcamos mejor el tipo de discapacidad y
situacion real de nuestro familiar, tendremos mas herramien-
tas para preparar su camino y ajustarlo a sus necesidades.
Las familias que atendemos, en mas de un caso, estan can-
sadas de recibir pautas, orientaciones y recomendaciones
de los profesionales, manifiestan estar agotadas de pasar
por diferentes recursos, el desgaste emocional al que mu-
chas veces estan sometidas hace que pierdan confianza y
motivacion. Debemos ser muy sensibles y respetuosos, evi-
tar los juicios de valor y adoptar un rol de escucha. Nuestra
principal labor es acompafar en la toma de decisiones, fa-
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cilitandoles los recursos, las herramientas y la informacion
necesaria para ello. Nos tienen que ver como un apoyo,
como un aliado, como un sitio al que acudir. Debemos evi-
tar caer en un rol paternalista, distante y de experto/a donde
los profesionales sabemos y decimos qué es lo que tienen
qué hacer en cada momento y qué es lo mejor. Esto no es
asi, la familia realmente es la Gnica conocedora de su situa-
cidn, de sus necesidades, de sus dificultades, de los recursos
de los que dispone. Evitemos alejarnos emocionalmente de
la familia y sus necesidades. En el dia a dia trabajamos con
situaciones muy delicadas, con una gran carga emocional y
sufrimiento. Dedicar tiempo a ofrecer una atencion de cali-
dad, empatica y cercana con las familias es fundamental.

IL.III. Programas de sensibilizacion que luchen contra
estigma social y la discriminacion

Las personas con FIL estan expuestas a la discriminacion y al
estigma social. El rechazo pueden vivirlo desde la etapa escolar.
Es conocido el incremento de actitudes de burla, extorsion y agre-
sividad que se esta produciendo en el &mbito educativo por parte
de los iguales. Su vulnerabilidad atrae este tipo de abusos por par-
te de los maltratadores. Esto comporta un sufrimiento y, ademas,
lleva a deteriorar su autoimagen, por lo que es imprescindible
desarrollar programas que luchen contra la discriminacion y el
estigma. Hay que progresar en la aceptacion de las diferencias y
ser respetuosos incrementando las actitudes solidarias hacia las
personas con debilidades, carencias y discapacidades. Las acti-
tudes de rechazo suponen una barrera que agrava las dificultades
que las personas sufren por su discapacidad.

Se necesita implementar programas de formacion y sensibili-
zacion, sobre todo en los centros educativos, como por ejemplo en
los institutos, ya que son estos espacios en los que mas conductas
de bullying y acoso se dan y ademas es la edad mas complicada.
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Por otro lado, no debemos olvidar la doble discriminacion
existente en aquellas personas que ademas de estar diagnostica-
das de inteligencia limite, tiene una enfermedad mental asociada,
diagnosticada o no (dedicamos un apartado posterior).

IL.IV. Potenciar recursos que favorezcan la vida indepen-
diente y el empleo

Todos los profesionales que directa o indirectamente trabaja-
mos con las personas con FIL, estamos de acuerdo en que uno de
los objetivos prioritarios debe enfocarse en potenciar y apoyar la
vida independiente.

— Viviendas en la comunidad: promover viviendas que poten-
cien su autonomia e independencia que les permita vivir de una
forma digna y de acuerdo con sus preferencias.

Aqui nos parece muy importante hacer referencia al Articulo
19 de la Convencioén sobre los derechos de las personas con dis-
capacidad y que dice textualmente:

“Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en
la comunidad”™

Los Estados Parte en la presente Convencion reconocen el
derecho en igualdad de condiciones de todas las personas con
discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a las
de las demadas, y adoptardan medidas efectivas y pertinentes para
facilitar el pleno goce de este derecho por las personas con dis-
capacidad y su plena inclusion y participacion en la comunidad,
asegurando en especial que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de
elegir su lugar de residencia y donde y con quién vivir, en igual-
dad de condiciones con las demads, y no se vean obligadas a vivir
con arreglo a un sistema de vida especifico;
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b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una varie-
dad de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros ser-
vicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal
que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la
comunidad y para evitar su aislamiento o separacion de ésta.

¢) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la po-
blacion en general estén a disposicion, en igualdad de condicio-
nes, de las personas con discapacidad y tengan en cuenta sus
necesidades.

— Acceso al mundo laboral: existen muchos problemas para la
contratacion de una persona con FIL y de muy diversa indole,
la mayoria de los estudios sobre las experiencias de insercion
de personas con alguna dificultad en contextos normalizados,
lo que no facilita la empleabilidad de éstas. Los prejuicios y
la falta de conocimiento han podido ser la causa de un en-
mascaramiento de la dificultad patologica y de las posibili-
dades reales de las personas con FIL. Asi y todo, si se pasa
el primer obstaculo y se convence a los directivos, nos queda
aun la desconfianza de los trabajadores de la organizacion
y su temor a que la contratacion implique un incremento de
tareas o una complejidad afiadida a su vida laboral. En este
punto podemos decir que solo la experiencia y la practica
que instaura rutinas suprimen esos temores y permite enten-
der cada insercion de manera Unica y normalizarla. Lo que
si podemos decir es que nos encontramos ante una realidad
que no ayuda nada a la integracion social de las personas con
funcionamiento intelectual limite.

Los recursos orientados a la insercion laboral son funda-
mentales y de gran utilidad, recibir una adecuada orien-
tacion laboral, disponer de un abanico amplio de forma-
ciones adaptadas, contar con el apoyo personalizado de
un preparador/a laboral, la aplicacion de leyes que hagan
posible que el mercado laboral incluya a las personas con
discapacidad y el empleo con apoyo son realmente funda-
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mentales para seguir consiguiendo que cada vez sean mas
las personas con FIL que consiguen y mantienen un trabajo.

ILIV. FILy salud mental

Si dentro del ambito de la discapacidad en general, la disca-
pacidad intelectual es la cenicienta, cuando hablamos de perso-
nas con discapacidad intelectual y enfermedad metal asociada o
problemas de conducta, esto se convierte en la “cenicienta de las
cenicientas”.

Sin embargo, existe una elevada prevalencia de la enfermedad
mental en las personas con FIL nos obliga a mencionar de forma
particular esta doble condicion. De forma general, se considera que
al menos un 25 % de los sujetos con FIL tienen problemas psiquia-
tricos concomitantes a los déficits cognitivos (Koller, 1983; Rutter,
1970; Gostasson, 1985).

Existen una serie de factores psicosociales que favorecen la
presencia de psicopatologias en personas con FIL (Salvador-
Carulla et al., 2013: escasas habilidades comunicativas y pocas
habilidades de interaccidon social, mayor riesgo de experiencias
de fracaso, deteccion tardia de la inteligencia limite, mayor ne-
cesidad de dependencia de personas de apoyo, estigma y rechazo
social, etc.

Por otra parte, hay que tener en cuenta que la falta de reco-
nocimiento y atencidn, por parte de la red de salud mental nor-
malizada, de las inherentes dificultades cognitivas, especialmente
ejecutivas, la forma atipica en que a menudo se manifiestan los
trastornos mentales y la falta de formacion de los profesionales
pueden conllevar que sus necesidades especiales no sean identifi-
cadas y, por consiguiente, no reciban los apoyos necesarios para
llevar una vida lo méas normalizada y con la mayor calidad que
les sea posible.

Los trastornos de conducta aparecen en un 30% de las personas
con FIL. La relacion existente entre bajas habilidades y comporta-
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miento antisocial esta en gran medida influenciada por la depriva-
cion sociocultural.

Las causas principales de la depresion en poblacioén con in-
teligencia limite son el estrés cronico, la baja autovaloracion, la
cantidad de situaciones de fracaso a las que se enfrentan y todo
ello unido a una limitada capacidad para elaborar todo esto.

También se ha observado que la inteligencia limite es un factor
de riesgo general para la aparicion de sintomatologia psicotica,
no asociado a ningun tipo de psicosis en particular.

III. IMPLICACIONES DE LA NUEVA LEY EN ESTA
POBLACION

La Convencion de los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad es un tratado internacional que protege los derechos de las
personas con discapacidad, de forma que puedan disfrutar de sus
derechos en igualdad de condiciones que las demas personas.

Espafia fue uno de los primeros paises en ratificar dicha Con-
vencion, entrando en vigor el pasado 3 de mayo de 2008.

Esto obliga al Estado Espafiol a adaptar su ordenamiento juridi-
co para cumplir con lo que se establece. De aqui nace la ley 8/2021,
sin duda una ley innovadora y rompedora respecto a lo que tenia-
mos anteriormente.

La nueva ley pone el foco en el sujeto como titular de derechos
y obligaciones.

Esto implica cambios sustanciales en todas las dreas, en la ad-
ministracion, las instituciones, las entidades, los enfoques de in-
tervencion, metodologia profesional, etc.

Por lo que requiere que los profesionales nos formemos de
forma responsable y consecuente.

Las familias y las personas con discapacidad deben acceder a
esta formacion para conocer la convencion y la ley, estar informa-
dos de su aplicacion, eliminar prejuicios y falsas creencias que pue-
da haber, corregir ideas equivocadas y aclarar dudas, contribuir asi
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a eliminar temores y reducir la incertidumbre. Muchas veces por
falta de formacion en la materia y falta de informacion que reciben
o bien, que ésta no es la adecuada, en los centros, nos encontrarnos
con fuertes resistencias al cambio.

Con relacion a la tutela, automaticamente en la convencion se
anula, ya que la tutela hacia referencia a la existencia de un tutor,
es decir, aquella figura encargada de sustituir y / o reemplazar en
la toma de decisiones a las personas con discapacidad. Esta figura
como tal desaparece, y en su lugar se establecen personas de apo-
yo que seran las encargadas de acompaiar y apoyar a la persona
con discapacidad en el ejercicio de la autodeterminacion, siempre
respetando su voluntad y preferencias. Se le apoyara segiin sus
caracteristicas y necesidades especificas, pero respetando sus de-
seos, voluntad y decisiones garantizando el cumplimiento asi de
sus derechos.

El foco se pone en la autodeterminacion de la persona, su de-
recho a decidir libremente y que esta decision se respete, luego lo
importante es que la persona cuente con los apoyos necesarios para
el ejercicio de la capacidad juridica en plenitud. Y para ello es fun-
damental y necesario dotar de los recursos necesarios a la persona
y a las familias que lo necesiten.

Eso si, es fundamental, para el adecuado ejercicio de la autodeter-
minacion, valorar cuidadosamente si la persona puede acceder, com-
prender y retener una informacion, elaborar dicha informacion para
tomar una decision y manifestarla a un tercero y no todo el mundo
tiene esta capacidad.

En nuestro recurso, donde atendemos a personas con FIL o
discapacidad intelectual ligera, que ademas pueden tener algun
diagnoéstico de salud mental asociado, en ocasiones esto puede
resultar complejo y requiere de un analisis profesional minu-
cioso y cuidadoso que nos permita actuar con diligencia respe-
tando los derechos fundamentales de la persona y su capacidad
de decidir, pero con criterio técnico lo suficientemente instrui-
do como para saber cudndo es una situacion de riesgo real que
requiere una intervencion profesional o no. No sélo porque la
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situacion pueda suponer un riesgo para la persona, sino también
porque la situacion puede tener una implicacion y afectacion en
terceros.

En Funprodami se nos han presentado varios casos complejos
donde puede darse la situacion que la persona no esté en plenas
condiciones para ejecutar la autodeterminacion de forma adecua-
da y en estos casos es necesario llevar el procedimiento por via
judicial, de forma que el caso se estudie de forma minuciosa y se
puedan estableces asi los apoyos que realmente necesita la perso-
nay quien los ejecutara.

Desglosamos algunos ejemplos que nos parece oportuno re-
flejar:

— Personas que deciden voluntariamente no tomar ninguna
medicacion psiquidtrica que podria mejorar su estado. La

familia verbaliza y en los centros constatamos que la perso-
na tiene graves problemas de conducta y de convivencia en
el domicilio, la persona se muestra violenta (verbal y fisica-
mente), no acepta normas ni limites, no mantiene ninguna
rutina, en el area de autocuidados también presenta déficit,
presenta una conducta desafiante permanente, se expone a
situaciones de riesgo para ella, etc... la persona no es real-
mente consciente de su situacion ni de sus necesidades.

— Personas que voluntariamente no quiere acudir a ningin

centro ni recibir ninguna atencidn profesional y la necesi-
tan, ya que viven aisladas, no salen de casa y no se relacio-

nan practicamente con nadie, ni con el mundo exterior, en
muchos casos ni salen de su habitacion. Las familias acu-
den a nosotros desesperados sin saber que hacer.

— Personas que toman decisiones de riesgo para ellas, como
irse a vivir ocupando una vivienda, traficar con sustancia
ilegales, prostituirse, etc...

— Personas que se niegan a recibir apoyo en la gestion de su
dinero y/o patrimonio y los profesionales somos conocedores
de que otra persona se esta aprovechando o abusando de ellas.
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Personas que se niegan a recibir apoyos en el area sanitaria
y que precisan de ellos para acudir a citas médicas, seguir
tratamientos, realizar pruebas diagnosticas, entender un
diagnostico o una intervencion, etc.

Personas que ejerciendo su derecho individual a poder de-
cidir y se endeudan econémicamente.

Personas que no cuentan con red de apoyo. que viven solas
y son altamente manipulables o influenciables y se encuen-
tran en situacion de vulnerabilidad.

— Personas con un importante deterioro cognitivo que impide
tomar decisiones importantes y entender sus consecuencias.
Personas con graves problemas de conducta que deterioran
la vida familiar generando importantes conflictos en casa que
dificultan la convivencia, familias que sufren agresiones y
expresan temer por su integridad y son victimas constantes
de humillaciones, insultos, robos.... El familiar con disca-
pacidad se niega a recibir cualquier atencidn al no ser cons-
ciente del problema. Las familias manifiestan desesperacion
al no saber que hacer. Porque, aunque pongan una denuncia,
si se establece una orden de alejamiento, tienen el problema
de que su familiar no tiene donde acudir y por lo tanto, no se
puede cumplir con esta medida como solucion.

— Personas que consumen sustancias y les dificulta mas ain
tomar decisiones en plenas facultades y al no ser conscien-
te de una posible adiccion no recibe ningln tratamiento o
atencion.

Estos son solo algunos de los ejemplos que se nos presentan y
que son de gran complejidad.

ITILI. Consideraciones en la practica profesional

Como profesionales, debemos acompafiar a la persona en la
toma de decisiones, pero siendo la persona lo més consciente po-
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sible de las consecuencias y riesgos de cada decision. El proble-
ma es, cuando persona no es consciente minimamente de estos
riesgos y/o consecuencias.

La pregunta que nos hacemos es la siguiente: “;la persona toma-
ria esa decision si no fuera porque tiene una discapacidad intelec-
tual y/o un diagndstico de salud mental que le influye o dificulta?”.
En estos casos, la falta de conciencia de enfermedad muchas veces,
la falta de adherencia a un tratamiento, la ausencia de red social y
de apoyo, el deterioro cognitivo, etc. hacen que el ejercicio de la
autodeterminacion no pueda se tomar en plenas facultades.

Debemos ser profesionales en el criterio de discernir entre el
derecho de la persona a decidir por si misma libre e independien-
temente de la decision que tome y cuando es una situacion de
riesgo que requiere una intervencion profesional. En estos casos,
lo mas conveniente sera llevar el caso por via judicial y poder asi
establecer los apoyos que la persona realmente necesita.

Esto requiere que los profesionales, nos tomemos muy enserio
nuestra labor, y que estudiemos cada caso de forma totalmente in-
dividual y personalizada haciendo un analisis minucioso, detallado
y con la mayor objetividad posible de cada caso en funcién de sus
peculiaridades, caracteristicas, entorno, necesidades, deseos y ca-
suistica concreta. Ya que de ello puede depender, que la persona
reciba o no los apoyos que necesita.

Por supuesto, cualquier persona esta en su derecho de poder
tomar la decision que quiera sin ser juzgada, no somos quien para
decir a la gente lo que tiene o no que hacer o sentir. La persona es
responsable de su vida, sus decisiones y consecuencias. De esta
forma, gracias a la convencion y a la ley, en muchos casos se pue-
den prevenir abusos y evitar que las personas con discapacidad se
puedan convertir en “marionetas” a manos de otros/as.

Con criterio, los profesionales de lo social, debemos conocer
en profundidad el caso, escuchar a la persona, pero también aten-
der a su entorno y circunstancias concretas.

En los informes psicosociales de apoyos que llevemos a cabo,
debemos ser cuidadosos, objetivos y no escatimar en tiempo para
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investigar el caso, ya que de ello puede en parte depender que una
persona reciba la atencion adecuada o no.

Por otro lado, actualmente nos encontramos también con la in-
certidumbre de muchas familias ante las nuevas revisiones de las
sentencias y cierto temor a que su familiar quede “desprotegido”,
ante situaciones de riesgo y en los casos mas graves (agresiones,
violencia...), familias desesperadas y desamparadas sin saber qué
hacer y a quién acudir.

De los tres sistemas de prestacion de apoyos, al ultimo al que
se deberia acudir, es al procedimiento judicial, pero desde los
centro y los profesionales que trabajamos con las personas con
discapacidad intelectual y salud mental, debemos de ser capaces
con criterio y profesionalidad de saber en qué casos es realmente
necesario y que no por ello se estd vulnerando el derecho a la au-
todeterminacion, al contrario, es una medida de proteccion para la
persona y una forma de garantizar sus derechos.

En aquellos casos que la persona lo tenga claro, pueda ejercer
la autodeterminacion y cuente con los recursos adecuados, sera
relativamente sencillo elaborar el plan de apoyos, pero los casos
mas complejos donde no sea posible requeriran tiempo y estudio.

Aqui el trabajo social y la psicologia tiene un papel fundamen-
tal. Ya que son muchas las areas a estudiar, investigar y analizar
primero para evaluar la capacidad de autodeterminacion de la per-
sona y segundo para valorar los apoyos que realmente necesita.

Se debe conocer y valorar minuciosamente y para ello pasar
las pruebas pertinentes:

— Launidad de convivencia de la persona.

— Medidas de apoyo con las que cuenta.

— CoOmo son las relaciones familiares.

— Evaluar las competencias y habilidades vinculadas al ejer-
cicio de la autonomia personal y al autogobierno.

— Identificacion de la situacion de salud-discapacidad de la
persona hecho causante

— Estado de las competencias cognitivas basicas.
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— Capacidad para la toma de decisiones en diferentes areas.

— Habilidades de autocuidado y necesidad de cuidado.

— Habilidades basicas y conocimientos para mantener inte-
racciones y relaciones de convivencia personal, familiar,
comunitaria y social.

— Competencias instrumentales.

— Habilidades, conocimientos, competencias vinculadas con
el empleo.

— Educacion, formacion, informacion y capacitacion

— Vivienda.

— Diagndstico social, etc.

Estos son algunos de los apartados resumidos que es necesario
evaluar y estudiar en cada caso para poder facilitar la determina-
cion de apoyos.

Al igual que es fundamental desde el trabajo social, el trabajo
con la familia, entendiendo a la familia como un sistema del que
la persona forma parte y donde las relaciones y los vinculos que
se establecen son determinantes en el funcionamiento de la per-
sona.

Cabe destacar la importancia del trabajo en red, de forma co-
ordinada, cooperativa y colaboradora de los diferentes centros y/o
profesionales que conocen y atienden a la persona y la familia.
El intercambio de informacion es fundamental para conocer en
profundidad a persona y sus necesidades.

Todo esto, requiere un ajuste que se producird poco a poco con
el tiempo, donde el “antiguo proceder” donde se determinaban
las tutelas como metodologia generalizada ha pasado a la historia
y a partir de ahora, observaremos los casos desde otra perspectiva
mucho maés individualizada, personal y respetuosa. Forzosamente
esto nos obliga a intervenir bajo otro prisma. Para ello también
serd necesaria la dotacion de recursos personales y formativos
que hagan posible el buen desempeiio de nuestra labor acorde a la
convencion y a la ley.
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X. APORTACIONES DEL TRABAJO SOCIAL AL
TRATAMIENTO LEGAL DE LA DISCAPACIDAD

JESUS JIMENEZ MARTIN
Trabajador Social AMAI TLP

I. INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud, define la discapacidad
es una condicion del ser humano que, de forma general, abarca las
deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones de participa-
cion de una persona:

» Las deficiencias son problemas que afectan a una estructura
o funcién corporal.

* Las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecu-
tar acciones o tareas.

» Las restricciones de la participacion son dificultades para
relacionarse y participar en situaciones vitales.

Asi, la discapacidad es un fendémeno complejo que no con-
templa al individuo de forma aislada, sino en su interaccién con
la sociedad en la que vive. Esta definicién reconoce, por primera
vez, el contexto social como factor determinante en la discapaci-
dad de una persona.

Pero, ;qué sucede en la practica? En la actualidad, persisten
aun multitud de tics histéricos, culturales y de desconocimien-
to, que perpetiian las actitudes de sobreproteccion, posicionan
las politicas pasivas de empleo (subsidios) como la tnica opcidon
econdmica para las personas con discapacidad y conducen a la
inactividad y a la dependencia. A dia de hoy, la tasa de actividad
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de las personas con discapacidad es ain muy baja (35%). En otras
palabras, un 65% de las que tienen edad laboral no tiene empleo
ni lo busca. Esta realidad da cuenta de que, si bien la inclusion so-
cial ha experimentado un gran desarrollo, el camino por recorrer
es ain muy largo.

La discapacidad forma parte del ser humano y es consustancial
a la experiencia humana. Es el resultado de la interaccion entre
afecciones como la demencia, la ceguera o las lesiones medula-
res, y una serie de factores ambientales y personales. Se calcula
que 1300 millones de personas, es decir, el 16% de la poblacion
mundial, sufren actualmente una discapacidad importante. Esta
cifra estd aumentando debido al crecimiento de las enfermedades
no transmisibles y a la mayor duracion de la vida de las personas.
Las personas con discapacidad constituyen un grupo diverso, por
lo que sus experiencias vitales y a sus necesidades en materia de
salud se ven afectadas por factores como el sexo, la edad, la iden-
tidad de género, la orientacion sexual, la religion, la raza, la etnia
y la situacidon econdmica. Las personas con discapacidad mueren
antes, tienen peor salud y experimentan mas limitaciones en su
actividad cotidiana que las demas.

II. FACTORES QUE CONTRIBUYEN A LAS DESIGUALDADES EN
RELACION CON LA SALUD

Las desigualdades en materia de salud se derivan de las situacio-
nes injustas a las que se enfrentan las personas con discapacidad.

Factores estructurales: Las personas con discapacidad expe-
rimentan el capacitismo, la estigmatizacion y la discriminacion
en todas las facetas de su vida, lo que afecta a su salud fisica
y mental. Existen leyes y politicas que les niegan el derecho a
tomar sus propias decisiones y permiten una serie de practicas
nocivas en el sector de la salud, como la esterilizacion forzada, el
ingreso y tratamiento no consentidos, e incluso el internamiento
en instituciones.
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Determinantes sociales de la salud: La pobreza, la exclusion de
la educacion y el empleo, y las malas condiciones de vida aumentan
el riesgo de que las personas con discapacidad padezcan mala salud
y no tengan cubiertas sus necesidades en este terreno. Las deficien-
cias de los mecanismos oficiales de apoyo social hacen que las per-
sonas con discapacidad dependan del apoyo de sus familiares para
participar en actividades relacionadas con la salud y la comunidad,
lo que no solo las perjudica a ellas, sino también a las personas que
las atienden (en su mayoria mujeres y nifias).

Factores de riesgo: Las personas con discapacidad tienen mas
probabilidades de presentar factores de riesgo de enfermedades
no transmisibles, como el tabaquismo, la mala alimentacion, el
consumo de alcohol y la falta de actividad fisica. Esto se debe, en
buena medida, a que suelen quedar al margen de las intervencio-
nes de salud publica.

Sistema de salud: Las personas con discapacidad se enfrentan
a barreras en todos los aspectos del sistema de salud. Por ejemplo,
falta de conocimientos, actitudes negativas y practicas discrimi-
natorias entre el personal de atencion de salud; instalaciones e in-
formacion inaccesibles; y falta de informacion o de recopilacion
y analisis de datos sobre discapacidad. Todo ello contribuye a las
desigualdades a las que se enfrenta este colectivo en relacién con
la salud.

III. DISCAPACIDAD Y SALUD MENTAL

Para el afio 2030, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
estima que los problemas de salud mental seran la principal causa
de discapacidad en el mundo. Segin la OMS la prevalencia de
problemas de salud mental en la poblacion infantil y adolescente
se estima entre un 10% y un 20%. Ademas, la mitad de los trastor-
nos mentales aparecen por primera vez antes de los 14 afios y mas
del 70% comienza antes de los 18 afios. Si nos fijamos en Espaiia,
el Barometro Juvenil de Vida y Salud de la Fundacion de Ayu-

241



Jesus Jiménez Marti

da contra la Drogadiccion (FAD) advierte de que 2 millones de
jovenes de 15 a 29 anos (30%) han sufrido sintomas de trastorno
mental en el ultimo afio.

En el Informe Mundial sobre la Salud Mental: Transformar la
salud mental para todos. (2023), refiere que la salud mental tiene un
valor intrinseco y fundamental para la vida de todas las personas.
Influye en como pensamos, sentimos y actuamos. Sustenta nuestra
capacidad para tomar decisiones, construir relaciones y dar forma
al mundo en el que vivimos. La salud mental es también un derecho
humano basico y un elemento esencial para el desarrollo personal,
comunitario y socioecondémico. Es una parte de nosotros, todo el
tiempo, incluso cuando no estamos pensando en ello.

Nuestra salud mental es tan importante como nuestra salud fisi-
ca. Con salud mental, podemos hacer frente a las dificultades de la
vida, ejercer nuestras propias habilidades, aprender y trabajar bien,
y contribuir activamente a nuestras comunidades. La salud mental
significa ser mas capaces de relacionarnos, desenvolvernos, afron-
tar dificultades y prosperar.

Por el contrario, cuando nuestra salud mental se deteriora y no
tenemos acceso a un apoyo adecuado, esto puede afectar nuestro
bienestar. Una amplia gama de problemas de salud mental puede al-
terar nuestros pensamientos y sentimientos, cambiar nuestros com-
portamientos, comprometer nuestra salud fisica y perturbar nuestras
relaciones, educacion o medios de vida.

La salud mental es fluctuante. En el curso de nuestra vida, don-
de sea que nos encontremos, el proceso continuo de salud mental
fluctuara en respuesta a situaciones cambiantes y estresores. En
cualquier momento, un conjunto de diversos factores individua-
les, sociales y estructurales pueden combinarse para proteger o
socavar nuestra salud mental y cambiar nuestra posicion en el
proceso continuo de la salud mental. Algunos momentos de nues-
tra vida son mas criticos que otros.

En muchos sentidos, los entornos prenatales, la primera in-
fancia y la nifiez pueden marcar la pauta del resto de la vida. La
mayoria de los trastornos de salud mental en las personas adultas
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se inician en la adolescencia. En la primera infancia, un entorno
seguro, protegido y carifloso, con atencion receptiva y oportuni-
dades para el aprendizaje temprano establece conexiones neuro-
nales en un momento vital del desarrollo temprano del cerebro.
Por el contrario, las experiencias adversas durante la primera in-
fancia, incluida la violencia, la desatencion o la muerte de un ser
querido, pueden alterar el desarrollo temprano del cerebro y com-
prometer los sistemas nervioso e inmunologico de por vida. La
depresion materna puede tener efectos adversos duraderos sobre
el desarrollo cerebral infantil.

La adolescencia es otro momento sensible del desarrollo para
la salud mental de una persona. Es un periodo crucial para desa-
rrollar las habilidades sociales y emocionales, los héabitos y las
estrategias de afrontamiento que posibilitan la salud mental, in-
cluidos los patrones de suefio saludables, el ejercicio regular, la
resolucion de problemas y las habilidades interpersonales. Mu-
chos comportamientos de riesgo, como el consumo de sustan-
cias psicoactivas, comienzan durante la adolescencia y pueden
ser particularmente perjudiciales para la salud mental. El suici-
dio es una de las principales causas de muerte en la poblacion
adolescente. En particular, los padres y madres adolescentes a
menudo tienen mayor riesgo de tener problemas de salud mental
que sus pares.

Incluso en la edad adulta, la formacion de una familia pue-
de ser un momento riesgoso en términos de salud mental. Por
ejemplo, la depresion y la ansiedad maternas pueden afectar la
capacidad de una madre para vincularse con su bebé. En la edad
adulta, la vida laboral también puede ser dificil. El desempleo,
especialmente la pérdida del empleo, es un factor de riesgo cono-
cido para los intentos de suicidio. Ademas, los entornos de trabajo
negativos se asocian con un mayor riesgo de depresion, ansiedad
y estrés relacionado con el trabajo.

A edades mas avanzadas, la salud mental sigue siendo moldea-
da por las condiciones fisicas, sociales y ambientales, asi como
por los efectos acumulativos de las experiencias de vida anterio-
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res y los factores estresantes especificos relacionados con el en-
vejecimiento. Por ejemplo, la pérdida de la capacidad funcional,
el dolor musculoesquelético, el duelo y el aislamiento pueden ge-
nerar soledad y malestar psicologico. Una de cada seis personas
mayores es maltratada, a menudo por sus propios cuidadores, con
graves consecuencias para la salud mental.

Nos encontramos entonces ante una discapacidad compleja,
una por su dimension biopsicosocial, ya que muchos factores in-
trinsecos y extrinsecos a la propia persona, pero en relacion con
ella y su contexto puede generar dicha discapacidad. Por el otro
lado, su caracter invisible, y estigmatizado, quizé el mas peligro-
s0, ya que es una discapacidad en la gran mayoria de casos que no
se ve. Y el ser humano tiene que ver para creer en la gran mayoria
de ocasiones. Parafraseando a Joaquin Phoenix: “Lo peor de tener
una enfermedad mental es que las personas esperan que acties
como si no la tuvieras”.

Con estas premisas los profesionales de salud mental tenemos
un gran reto laboral, por un lado poder valorar los factores inter-
nos y externos de la persona, (estructurales, contextuales, familia-
res, sociales... que son tan importantes 0 mas como los internos).
Y no los podemos valorar de forma aislada los unos de los otros,
ni de forma generalizada, ya que debemos de ser objetivos dentro
de la subjetividad de cada persona. Es ahi donde la figura del tra-
bajo social se hace imprescindible.

IV. LEy 8/2021, DE 2 JUNIO, POR LA QUE SE REFORMA LA
LEGISLACION CIVIL Y PROCESAL PARA EL APOYO A LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL EJERCICIO DE SU
CAPACIDAD JURIDICA

Esta ley viene a actualizar la Legislacion Espafiola seglin la
Conveccion internacional sobre los derechos humanos de Nueva
York, del 13 de diciembre de 2006, cuyo propdsito fundamental
es “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones
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de igualdad de todos los derechos humanos y libertades funda-
mentales por todas las personas con discapacidad y promover el
respeto de su dignidad inherente”.

Esta actualizacion asegurard que las medidas relativas al ejer-
cicio de la capacidad juridica 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 mas cor-
to posible y que estén sujetas a examenes periddicos por parte de
una autoridad o un organo judicial competente, independiente e
imparcial. Las salvaguardias seran proporcionales al grado en que
dichas medidas afecten a los derechos e intereses de las personas.

Se impone asi el cambio de un sistema como el hasta ahora
vigente en nuestro ordenamiento juridico, en el que predomina la
sustitucion en la toma de las decisiones que afectan a las personas
con discapacidad, por otro basado en el respeto a la voluntad y
las preferencias de la persona quien, como regla general, serd la
encargada de tomar sus propias decisiones.

Esta ley afecta a el Titulo XI del Libro Primero del Codigo
Civil se redacta de nuevo y pasa a rubricarse «De las medidas
de apoyo a las personas con discapacidad para el ejercicio de su
capacidad juridica», de suerte que el elemento sobre el que pivota
la nueva regulacion no va a ser ni la incapacitacion de quien no
se considera suficientemente capaz, ni la modificacion de una ca-
pacidad que resulta inherente a la condicidon de persona humana
y, por ello, no puede modificarse. Muy al contrario, la idea cen-
tral del nuevo sistema es la de apoyo a la persona que lo precise,
apoyo que, tal y como la ya citada Observacion General de 2014
recuerda, es un término amplio que engloba todo tipo de actua-
ciones: desde el acompafiamiento amistoso, la ayuda técnica en
la comunicacion de declaraciones de voluntad, la ruptura de ba-
rreras arquitectonicas y de todo tipo, el consejo, o incluso la toma
de decisiones delegadas por la persona con discapacidad. Cabe
afiadir, incluso, que en situaciones donde el apoyo no pueda dar-
se de otro modo y solo ante esa situacion de imposibilidad, este
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pueda concretarse en la representacion en la toma de decisiones.
Es importante sefialar que podra beneficiarse de las medidas de
apoyo cualquier persona que las precise, con independencia de si
su situacion de discapacidad ha obtenido algiin reconocimiento
administrativo. Es también relevante que, a diferencia de lo que
hacian los codigos decimononicos, mas preocupados por los in-
tereses patrimoniales de la persona que por la proteccion integral
de esta, la nueva regulacion trata de atender no solo a los asuntos
de naturaleza patrimonial, sino también a los aspectos personales,
como pueden ser los relativos a decisiones sobre las vicisitudes
de su vida ordinaria —domicilio, salud, comunicaciones, etc.—

No se trata, pues, de un mero cambio de terminologia que re-
legue los términos tradicionales de «incapacidad» e «incapacita-
cion» por otros mas precisos y respetuosos, sino de un nuevo y
mas acertado enfoque de la realidad, que advierta algo que ha pa-
sado durante mucho tiempo desapercibido: que las personas con
discapacidad son titulares del derecho a la toma de sus propias
decisiones, derecho que ha de ser respetado; se trata, por tanto, de
una cuestion de derechos humanos. Y es que muchas limitaciones
vinculadas tradicionalmente a la discapacidad no han procedido
de las personas afectadas por ella, sino de su entorno: barreras
fisicas, comunicacionales, cognitivas, actitudinales y juridicas
que han cercenado sus derechos y la posibilidad de su ejercicio.
La reforma normativa impulsada por esta Ley debe ir unida, por
ello, a un cambio del entorno, a una transformacion de la menta-
lidad social y, especialmente, de la de aquellos profesionales del
Derecho —jueces y magistrados, personal al servicio de la Admi-
nistracion de Justicia, notarios, registradores— que han de prestar
sus respectivas funciones, a requerimiento de las personas con
discapacidad, partiendo de los nuevos principios y no de visiones
paternalistas que hoy resultan periclitadas.

Esto hace que debamos estudiar cada caso de forma individual
valorando la singularidad de cada expediente. Por lo que la ley
establece que la regulacion de las pruebas que preceptivamente
deben practicarse en este tipo de procesos se reordena en el nue-
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vo texto y, ademas, se introduce en el articulo 759.2 de la Ley de
Enjuiciamiento Civil la posibilidad de que puedan no llevarse a
cabo las audiencias preceptivas cuando la demanda la presente la
propia persona interesada y aquellas puedan invadir su privaci-
dad, al dar a conocer a su familia datos intimos que ella prefiera
mantener reservados. Adicionalmente, el proceso debe alejarse
del esquema tradicional para pasar a orientarse hacia un sistema
de colaboracion interprofesional o «de mesa redonda», con pro-
fesionales especializados de los ambitos social, sanitario y otros
que puedan aconsejar las medidas de apoyo que resulten idoneas
en cada caso. Por ultimo, a diferencia de lo que sucedia en la
normativa anterior, el contenido de la sentencia que ha de dictar
el juez se remite a las normas de Derecho Civil que resulten de
aplicacion, al considerarse una cuestion mas de Derecho sustan-
tivo que procesal

Ante esto nos encontramos con una nueva tesitura otorgando
a las personas con discapacidad ser duenas de su vida y poder
tomar decisiones. Pero también pone en juego la implicacion de
un equipo de profesionales alrededor de la persona con discapa-
cidad, es especial Trabajador Sociales y del Ambito de la Salud.
Que deben de trabajar en estrecha colaboracion para que teniendo
en cuenta la voluntad de la persona, puedan salvaguardar el inte-
rés fisico y mental de la misma. Si bien esta ley viene a defender
los derechos de las personas con discapacidad, los trabajadores y
las trabajadoras sociales deben de elaborar dictamen de la situa-
cion determinada y de las preferencias de la persona, y ponderan-
do de forma objetiva los apoyos necesarios de dicha persona para
salvaguardar su integridad.

Ademas esta ley es un reto para los y las Peritos Sociales porque
no establece un listado de apoyos, si no que estas medidas son di-
versas y muy diferentes para cada caso que nos ocupe. Las medidas
de apoyo a las personas mayores de edad o menores emancipadas
que las precisen para el adecuado ejercicio de su capacidad juridica
tendran por finalidad permitir el desarrollo pleno de su persona-
lidad y su desenvolvimiento juridico en condiciones de igualdad.
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Estas medidas de apoyo deberan estar inspiradas en el respeto a la
dignidad de la persona y en la tutela de sus derechos fundamenta-
les. Las de origen legal o judicial solo procederan en defecto o in-
suficiencia de la voluntad de la persona de que se trate. Todas ellas
deberan ajustarse a los principios de necesidad y proporcionalidad.

Las personas que presten apoyo deberan actuar atendiendo a la
voluntad, deseos y preferencias de quien lo requiera. Igualmen-
te procuraran que la persona con discapacidad pueda desarrollar
su propio proceso de toma de decisiones, informéandola, ayudan-
dola en su comprension y razonamiento y facilitando que pueda
expresar sus preferencias. Asimismo, fomentaran que la persona
con discapacidad pueda ejercer su capacidad juridica con menos
apoyo en el futuro.

En casos excepcionales, cuando, pese a haberse hecho un es-
fuerzo considerable, no sea posible determinar la voluntad, de-
seos y preferencias de la persona, las medidas de apoyo podran
incluir funciones representativas. En este caso, en el ejercicio de
esas funciones se debera tener en cuenta la trayectoria vital de la
persona con discapacidad, sus creencias y valores, asi como los
factores que ella hubiera tomado en consideracion, con el fin de
tomar la decision que habria adoptado la persona en caso de no
requerir representacion.

La autoridad judicial podra dictar las salvaguardas que consi-
dere oportunas a fin de asegurar que el ejercicio de las medidas
de apoyo se ajuste a los criterios resultantes de este precepto vy,
en particular, atienda a la voluntad, deseos y preferencias de la
persona que las requiera.

Por lo que estos apoyos pueden ir desde los mas “simples”
de dar explicaciones y asesoramiento en la terminologia necesa-
ria para el acompafiamiento en una toma de decisiones o trami-
tes hasta las mas “complejas” (poderes y mandatos preventivos,
guarda de hecho, curatela...).

Ante esta tesitura, el y la profesional de Trabajo Social debe
ser como un cirujano, para poder esclarecer lo que la necesidad
de apoyo real entre las preferencias de las personas y sus nece-
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sidades de apoyo reales. Ahora bien, esa peritacion debe de ser
exhausta en todos los casos pero con mas atencion si cabe en
personas diagnosticadas de salud mental. Ya que entra en juego
una patologia con unos efectos e impactos diferentes en cada per-
sona, con una situacion familiar, laboral y social diferentes. Lo
que provoca unos efectos y necesidades diferentes. Ademas del
tratamiento clinico, que no podemos olvidar y debemos de tener
en cuenta en la ponderacion.

En la practica nos estamos encontrando con personas diagnos-
ticadas en salud mental, con intentos autoliticos que por preferen-
cia no quieren ser tratados o ayudados pero claramente necesitan
apoyo de caracter puntual o mas constante en el tiempo. En ese
momento es donde mas se necesita ese trabajo conjunto y pro-
fesional el binomio publico y privado. Asi como en el binomio
biopsicosocial y legal. Para dar respuesta inmediata ante estas si-
tuaciones.

V. ReAL DEcCrETO 888/2022, DE 18 DE OCTUBRE, POR EL QUE
SE ESTABLECE EL PROCEDIMIENTO PARA EL RECONOCIMIENTO,
DECLARACION Y CALIFICACION DEL GRADO DE DISCAPACIDAD

Este decreto viene actualizar el baremo de discapacidad y
su legislacion de mas de 30 afios de antigiiedad, que aunque no
actualiza el termino de discapacidad, que también es necesario,
viene a dar una vision actualizada después de 30 afios de ver a
la personas desde un punto de vita biopsicosocial y teniendo en
cuenta la conjuncion de estos factores para poder reconocer la
discapacidad en los términos que se merece.

Tienen como referente el modelo biopsicosocial propuesto por
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapa-
cidad y de la Salud (CIF) (OMS-2001), que describe y evalta el
funcionamiento y la discapacidad sobre la base de los siguientes
componentes:
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1. Funciones y Estructuras corporales: Son las funciones fi-
siologicas de los sistemas corporales (incluyendo las funciones
mentales) y las partes anatdmicas o estructurales del cuerpo, res-
pectivamente. Ambas susceptibles de sufrir una pérdida o una
desviacion significativa respecto a la norma estadistica para los
seres humanos, refiriéndose a estas como «Deficienciasy.

2. Actividad: Es la realizacion de una tarea o accioén por una
persona. Representa la perspectiva del individuo respecto al fun-
cionamiento.

3. Capacidad: Describe la aptitud de un individuo para reali-
zar una tarea o accion. Indica el maximo nivel probable de fun-
cionamiento que una persona puede alcanzar en un dominio, en
un momento dado y un entorno normalizado.

4. Limitaciones en la actividad: Son las dificultades que puede
experimentar una persona para realizar actividades en un entorno
normalizado.

5. Desempeio: Describe lo que una persona hace en su con-
texto o entorno real en el que vive.

6. Participacion: es la implicacion de la persona en una si-
tuacion vital. Los problemas que experimenta una persona para
realizar actividades e implicarse en situaciones vitales son las
«Restricciones en la Participaciony.

7. Demora: Define, en la infancia y juventud, los aspectos ne-
gativos de las Funciones Corporales, las Estructuras Corporales,
la Limitacion en la Actividad y la Restriccion en la Participacion,
para reflejar el hecho de que un problema en cualquiera de estos
ambitos también puede reflejar un retraso en el desarrollo.

Debemos de tener en cuenta que el anterior baremos si bien si
tenia en cuenta la discapacidad mental, no era capaz de discernir
con la precision que se merece a todas las patologias mentales,
pudiéndoles otorgar el grado que se merecen, frente a la discapa-
cidad fisica pro ejemplo.

A su vez estos componentes interactian con los factores am-
bientales y personales, que constituyen el «contexto» de la vida
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de un individuo, y determinan el nivel y extension de su funcio-
namiento.

Seglin la CIF la «discapacidad» incluye deficiencias, limita-
ciones en la actividad y restricciones en la participacion. Indica
los aspectos negativos de la interaccion de un individuo (con una
«condicion de salud») y sus factores contextuales (factores am-
bientales y personales).

La «deficiencia» es una anomalia o pérdida de una estructura
corporal o de una funcion fisioldgica. Las funciones fisiologicas
incluyen las funciones mentales. Con el término «anormalidad»
se hace referencia estrictamente a la normalidad estadistica esta-
blecida para los seres humanos y solo debe usarse en ese sentido.

La «limitacion en la actividad» abarca desde una desviacion
leve hasta una grave, en términos de cantidad o calidad, en la
capacidad o aptitud para la realizacion de la actividad comparan-
dola con la manera, extension o intensidad en que se espera que
la realizaria una persona sin esa condicion de salud en un medio
normalizado.

La «restriccion en la participacion» viene determinada por la
comparacion de la participacion (desempeiio en la realizacion de
una actividad en su entorno real) de la persona con una condicion de
salud, con la participacion esperable de una persona sin discapaci-
dad en esa cultura o sociedad.

Operativamente por «discapacidad» se entiende a la resultan-
te de la interaccion entre la evaluacion de las deficiencias de las
funciones y estructuras corporales, las limitaciones para realizar
actividades y las restricciones en la participacion social como con-
secuencia de las barreras del contexto, que se obtiene siguiendo
la metodologia propuesta en el procedimiento que se reglamenta,
mediante la graduacion de las «deficienciasy y las «limitaciones en
la actividad» evaluadas conforme a los criterios de los baremos del
anexo III y IV del Real Decreto, y la restriccion en la participacion
social una vez evaluados el desempefio en su contexto real y los
«factores contextuales ambientales» conforme a los criterios ex-
puestos en los baremos del anexo V y VI del Real Decreto.
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Desde el punto de vista de los y las profesionales de Trabajo
Social la inclusion del Anexo IV de dicho Real Decreto es una
celebracion, pues pone de manifiesto que los factores sociales son
relevantes en la baremacion de la discapacidad.

Los factores ambientales constituyen el entorno fisico, social y
actitudinal en el que las personas viven y desarrollan su proyecto
vital. Son factores externos a las personas, y pueden tener una
influencia positiva (facilitadores) o negativa (barreras) en la reali-
zacion de la persona como miembro de la sociedad.

Los factores personales constituyen el trasfondo particular de
la vida de una persona y de su estilo de vida. Estdn compuestos
por las caracteristicas de la persona, que no forman parte de una
condicion o estados de salud. Estos factores pueden incluir as-
pectos tales como el sexo, la raza, la edad, los habitos y estilos
de vida, la educacion, la profesion, las creencias religiosas o las
experiencias vitales, entre otras. Tanto todas ellas en conjunto,
como alguna de ellas individualmente, pueden desempeiiar un pa-
pel en la discapacidad a cualquier nivel, motivo por el que deben
ser recogidos y tenidos en cuenta por el/la profesional que realice
la evaluacion.

Barreras son todos aquellos factores en el entorno de una per-
sona que, cuando estan presentes o ausentes, limitan el funciona-
miento tanto a nivel fisico como psicoldgico, y generan discapa-
cidad. Entre ellos se incluyen aspectos tales como que el ambiente
fisico sea inaccesible, la falta de tecnologia asistencial adecuada,
actitudes negativas de la poblacion respecto a la discapacidad, y
también servicios, sistemas y politicas que bien, no existen o difi-
cultan la participacion de las personas con una condicion de salud
en todas las areas de la vida.

Facilitadores son todos aquellos factores en el entorno de
una persona que, cuando estdn presentes o ausentes, mejoran el
funcionamiento tanto a nivel fisico como psicologico, y reducen
la discapacidad. Entre ellos se incluyen aspectos tales como que
el ambiente fisico sea accesible, la disponibilidad de tecnologia
asistencial adecuada, las actitudes positivas de la poblacion res-
pecto a la discapacidad, y también los servicios sistemas y poli-
ticas que intenten aumentar la participacion de las personas con
una condicion de salud en todas las areas de la vida.
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En este sentido, la sociedad puede dificultar el desempefio de
una persona tanto porque cree barreras fisicas e intangibles (E;.
edificios inaccesibles) o porque no proporcione elementos faci-
litadores (Ej. baja disponibilidad de dispositivos de apoyo. Por
tanto, un entorno con barreras, o sin facilitadores, restringird la
participacion social y el desempefio / realizacion de actividades
de la persona, mientras que en otros, los facilitadores pueden in-
crementarlos.

Dentro de este Anexo hay un gran examen para los servicios,
sistemas y politicas en todas las areas, y esto es muy importante
en salud mental. Pues no estamos cubriendo las necesidades por
muchos que nos esforcemos y esto hace que debamos de reflexio-
nar en lo que se esta haciendo, como se esta haciendo y en lo que
falta por hacer.

Dentro del baremo de evaluacion de los factores contextuales
que actuan como barrera podemos encontrar:

1. Productos y tecnologia:

* Para el consumo personal.

* Para uso personal de la vida diaria.

 Para la movilidad o transporte personal en espacios ce-
rrados y abiertos.

* Productos y tecnologia para la comunicacion.

* Productos y tecnologias para la educacion.

* Productos y tecnologias para el empleo.

* Disefio y construccion de edificios de uso publico.

* Disefio y construccion de edificios de uso privado.

* Pertenencias.

* Otros productos y tecnologias especificados y no especi-
ficados por la CIF como actividades culturales, deporti-
vas, espirituales, etc.

2. Entorno natural y actividad humana:

* Geografia fisica.

* Clima.

* Desastres Naturales.

* Desastres causados por la humanidad.
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Entornos naturales y cambios en el entorno derivados de
la actividad humana especificados y no especificados.

. Apoyo y relaciones:

Familia.

Red informal: Apoyo de amistades, compafieros/as, cole-
gas, personas vecinas o conocidas y de la comunidad.
Cuidadores/as y personal de ayuda.

Profesionales de la salud.

Otros apoyos especificados o no especificados. Segun
la CIF: profesionales (de trabajo social, profesorado),
animales domésticos, personas con cargos de autoridad,
otros.

Actitudes:

L]

L]

Actitudes de integrantes de la familia.

Actitudes: de amistades, compafieros/as, colegas, perso-
nas vecinas o conocidas y de la comunidad.
Cuidadores/as y personal de ayuda.

Actitudes individuales de profesionales de la salud.
Otras Actitudes especificados o no especificados.

Segun la CIF: Extrafios, personas con cargos de autori-
dad, cuidadores/as y personal de ayuda, otros/as profe-
sionales, actitudes sociales, normas, costumbres e ideo-
logias sociales.

. Sistemas, servicios y politicas:

Servicios, sistemas y politicas de arquitectura y construc-
cion.

Servicios, sistemas y politicas de planificacion de espa-
cios abiertos.

Servicios sistemas y politicas de vivienda.

Servicios, sistemas y politicas de utilidad publica, (Insti-
tuciones publicas, asociaciones, entidades privadas...).
Servicios, sistemas y politicas de Transporte.

Servicios, sistemas y politicas de medios de comunica-
cion.

Servicios, sistemas y politicas de seguridad social.
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 Servicios, sistemas y politicas de apoyo social general.

+ Servicios, sistemas y politicas sanitarias.

 Servicios, sistemas y politicas de educacion y formacion.

» Servicios, sistemas y politicas de empleo.

 Servicios, sistemas y politicas otros especificados y no
especificados: como: articulos de consumo, de protec-
cion civil, legales, de asociacidon y organizacion, econo-
micas, de gobierno.

V1. CONCLUSIONES

La profesion del trabajo social cada vez estd cogiendo mas
fuerza en el ambito judicial, nuevas normativas exigen la inter-
vencion expresa de la profesion, y debemos de estar a la altura.

Es por ello que debemos de intervenir como peritos expertos
en la materia en la ley de apoyos a la autonomia haciendo dic-
tamen de la situacion dada, tal y como requiere la misma. Para
poder asistir al juez en caso de duda dandole la vision mas social
y actual del dia a dia de la persona que necesita apoyos.

Dicha ley establece que se deben proporcionar los apoyos de
la indole que sean necesarios para poder llevar una vida plena. Y
para ellos los servicios, sistemas y politicas publicas y privadas
deben de estar a la altura que la sociedad necesita ahora.

Es por ello que es fundamental que los y las trabajadores socia-
les colaboren con la justicia tanto a nivel publico como privado
para poder dar respuesta a esta ley y se revisen en el plazo estima-
do todas las sentencias anteriores a la misma.

Pudiendo valorar los apoyos necesarios y las preferencias de
las personas siempre y cuando sean las adecuadas para poder vi-
vir con la mayor calidad de vida.

Ademas la nueva normativa de reconocimiento del grado de
discapacidad, que era una actualizacion de la normativa muy ne-
cesaria, no se han atrevido a la actualizacion del término, que en
mi opinion hubiera sido adecuado para poder quitar los prejuicios
que poseer una discapacidad tiene.
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No obstante afiadir en la baremacion los factores sociales indi-
ca una vez mas que lo social es primordial en la salud y por ello
se debe regular en la politica. Pero ademas, si cabe, aprieta mas el
tornillo, anadiendo como barrer los servicios, sistemas y politicas
sanitarias, empleo, formacion, trasporte, apoyo social...

Y aqui, como ya he indicado antes debemos hacer examen de
conciencia, estamos haciendo todo lo posible en salud mental, tene-
mos bajos recursos sanitarios publicos, la tasa de suicidios sube cada
afio. Las personas con salud mental tienen problemas para acceder y
mantener un empleo.

Por lo que aunque estamos avanzado en la direccion correcta
debemos de ser sensatos en la ejecucion de estas leyes, trabajar a
hombro vecino los sociales, sanitarios y legislativos, para poder dar
respuesta a las personas con problemas de salud mental de forma
puntual para que no se convierta en cronicos y a las personas con
problemas cronicos para mejorar su calidad de vida, interviniendo
desde el modelo biopsicosocial para dar respuesta integral a sus
necesidades y la reinsercion sea efectiva.
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INTRODUCCION

La enfermedad mental emerge como uno de los desafios mas
apremiantes en las sociedades avanzadas, no solo para los indivi-
duos directamente afectados, sino también para sus familias y la
comunidad en su conjunto.

En la exploracion de estas condiciones complejas, la comuni-
dad cientifica ha trazado un mapa esclarecedor, evidenciando que
los trastornos mentales estan arraigados en las intrincadas com-
plejidades del cerebro humano. Factores genéticos, neurobiolo-
gicos y del entorno se entrelazan, dando forma a estos desafios
mentales que a menudo definen las vidas de quienes los enfrentan.

Este reconocimiento de la naturaleza multifacética de los tras-
tornos mentales conduce a la necesidad de una evaluacion desde
una perspectiva dimensional. Los trastornos mentales no son en-
tidades estaticas; mas bien, se manifiestan en un amplio espectro
que va desde formas leves hasta condiciones profundamente in-
capacitantes.

Este rango diverso de manifestaciones no solo impacta en la
esfera emocional, sino que se extiende a areas cognitivas y com-
portamentales. Los efectos de estos trastornos no conocen limi-
tes, afectando areas vitales como las relaciones interpersonales, la
productividad laboral y la participacion en actividades cotidianas.

Este impacto se refleja no solo en el individuo directamente
afectado, sino también en sus seres queridos y en la sociedad en
su totalidad. Las familias enfrentan desafios significativos mien-
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tras apoyan a sus seres queridos en su viaje hacia la recuperacion,
lidiando con las complejidades emocionales y las dificultades que
van surgiendo.

La sociedad, a su vez, se enfrenta a la tarea de proporcionar
sistemas de apoyo efectivos y comprensivos que permitan la in-
tegracion significativa de las personas afectadas, rompiendo las
barreras del estigma y promoviendo la aceptacion y la inclusion.

En este contexto, la comprension profunda de la naturaleza
dimensional de los trastornos mentales se convierte en la base
para el desarrollo de enfoques de tratamiento holisticos y perso-
nalizados.

Estos enfoques aparte de reconocer la diversidad de manifes-
taciones de los trastornos mentales, también se centran en propor-
cionar apoyo y recursos adaptados a las necesidades individuales
de cada persona afectada.

La atencion integral que abarca aspectos emocionales, cogni-
tivos y conductuales se convierte en un pilar fundamental para la
recuperacion y la calidad de vida de las personas con discapaci-
dad psiquica.

En ultima instancia, enfrentar el desafio de los trastornos men-
tales en las sociedades avanzadas implica un esfuerzo colectivo.
Al reconocer la dimensionalidad de estos trastornos, podemos
avanzar hacia un futuro donde la comprension y el apoyo sig-
nificativo se entrelazan, permitiendo a aquellos afectados por la
enfermedad mental encontrar esperanza, recuperacion y una co-
nexion renovada con la sociedad que los rodea.

Desde la perspectiva cientifica se conoce que algo fundamen-
tal para la experiencia humana son las emociones (1). Para la
“psiquiatria evolutiva” las respuestas emocionales existen porque
aumentan nuestra capacidad de supervivencia (2), ya que la dis-
rupcion de los procesos hedonicos constituye un rasgo cardinal de
los trastornos mentales. Los afectos negativos, presentes en casi
todos los trastornos mentales, estan asociados con alteraciones en
la activacion de circuitos cerebrales relacionados con la recom-
pensa, vitales para la supervivencia (3).
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Las personas modulan sus emociones, tanto consciente como
inconscientemente, y de esa forma son capaces de responder apro-
piadamente a las demandas ambientales. Las personas con trastor-
nos mentales presentan emociones negativas no controladas que
pueden dificultar la consecucion de los objetivos vitales (4).

Aunque la mayoria de los individuos en nuestra sociedad pue-
den estar expuestos a situaciones vitales adversas, como familias
disfuncionales, pobreza, situaciones traumaticas, inequidades so-
ciales o beben alcohol u otras sustancias psicoactivas, s6lo una
muy pequeia proporcion de la poblacién expuesta tendran un
trastorno por uso problematico y/o adictivo de sustancias y otros
trastornos mentales (5).

Aqui aparece el concepto de vulnerabilidad previa, genética o
adquirida, que aboca a un nimero importante de personas a sufrir
diversos trastornos mentales.

Los avances en la neurociencia clinica nos permiten valorar
estos trastornos mentales mas alld de los estrictos criterios diag-
nosticos de las clasificaciones internacionales. Debido a la falta de
sensibilidad y fiabilidad de las actuales clasificaciones (categorias)
diagnosticas de los trastornos psiquiatricos, los cientificos clinicos
se han interesado en identificar procesos trans-diagndsticos.

Estos trastornos no se circunscriben a una sola categoria diag-
nostica (depresion o Trastorno Limite de Personalidad-TLP, por
ejemplo), lo que puede ayudar a explicar la diversidad de las ex-
presiones sintomaticas en los trastornos mentales.

Un factor que ha recibido mucha atencion es el de la regula-
cion emocional, es decir, la capacidad de modular la intensidad
y/o duracion de los estados emocionales, frecuentes en diagnosti-
cos como los antes mencionados (6).

La regulacion emocional disfuncional, no es siempre un signo
de trastorno mental (DSM-5/CIE-11), pero es clave en algunos de
ellos, como por ejemplo, el trastorno depresivo, el trastorno bipo-
lar, el trastorno limite de personalidad (TLP), el trastorno por dé-
ficit de atencion e hiperactividad (TDAH), el trastorno disruptivo
de la regulacion emocional, el trastorno por estrés post-traumati-
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co, el trastorno por atracones, el trastorno del espectro autista, el
trastorno por uso de alcohol, tabaco, cannabis y otras sustancias.

Diversidad de nombres de trastornos mentales, cuyas mani-
festaciones no solo no son excluyentes, sino que pueden combi-
narse. Algunos sintomas comunes para estas personas pueden ser
cambios de humor, culpabilidad, rumiacién de pensamientos ne-
gativos, dificultades de afrontar el estrés, ataques de ira, disforia,
irritabilidad, elevada ansiedad, sentimientos de vacio, sintomas
depresivos, anergia, vergiienza, auto-lesiones, ideas de suicidio
o actos suicidas, uso excesivo de alcohol y otras sustancias de
forma compulsiva.

Estos trastornos mentales en algunos casos y en los de mayor
gravedad, se acompafian de sintomas del espectro psicotico (pen-
samiento desorganizado, delirios y alucinaciones).

Y todos estos trastornos del funcionamiento mental es mas
que frecuente se acompafen de adicciones a sustancias (tabaco,
alcohol, cannabis, estimulantes y opidceos) y también menos fre-
cuente de adicciones sin sustancia, como juego, videojuegos etc.),
condicion clinica denominada patologia dual. Estas sustancias ac-
tuan sobre el cerebro de estas personas de forma distinta y crean
efectos diferentes que en personas sin trastornos mentales (7).

Sin embargo, se les suele atribuir ser las causantes de estos
trastornos mentales, incidiendo en la culpabilidad de los pacien-
tes y sus cuidadores.

En definitiva, queremos sefialar que el conocimiento cientifico
actual nos conduce a pensar y valorar los trastornos mentales mas
alla de las estrictas clasificaciones diagnosticas. La valoracion
de estos trastornos mentales debe hacerse de forma dimensional,
desde leves a graves, pasando por toda una serie de afectaciones
intermedias.

En los casos de mayor gravedad el impacto en la funcionalidad
de los pacientes es de tal magnitud que interrumpe cualquier pro-
yecto vital para estas personas. Es aqui donde nace el concepto de
discapacidad psiquica. Se refiere a una condicién en la que una
persona presenta limitaciones significativas en su funcionamiento
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intelectual y en sus habilidades adaptativas. Estas limitaciones se
manifiestan durante el periodo de desarrollo y afectan el rendi-
miento en areas cotidianas importantes, como la comunicacion,
el cuidado personal y las habilidades sociales (8).

Es importante en primer lugar comprender el concepto de dis-
capacidad o minusvalia, este ha evolucionado a lo largo del tiem-
po, transformandose en una nociéon compleja que va mas alla de
las limitaciones fisicas.

Historicamente, se asociaba principalmente con impedimentos
fisicos que dificultaban el movimiento o la capacidad de llevar a
cabo actividades cotidianas. Sin embargo, en las ultimas décadas,
este concepto se ha ampliado significativamente para incluir una
variedad de condiciones fisicas, mentales y sensoriales que pue-
den afectar las funciones bésicas de la vida diaria.

En la actualidad, la discapacidad se entiende como una con-
dicion que limita significativamente la capacidad de una persona
para realizar actividades cotidianas de manera independiente y
participar plenamente en la sociedad. Estas limitaciones pueden
ser de naturaleza fisica, sensorial, mental o intelectual, y varian
en gravedad.

Algunas personas pueden tener discapacidades que son visi-
bles, como el uso de sillas de ruedas, mientras que otras pueden
tener discapacidades no tan faciles de observar, como los trastor-
nos mentales.

Es importante también entender el concepto de minusvalia,
habitualmente se usan como sinénimos pero, la minusvalia es un
término que se ha utilizado en el contexto de la discapacidad para
referirse a la desventaja social y econémica que las personas con
discapacidad enfrentan debido a barreras fisicas, sociales y cul-
turales. Estas barreras pueden incluir la falta de accesibilidad en
entornos fisicos, la discriminacion en el empleo y la educacion,
asi como estigmas sociales que pueden limitar las oportunidades
de las personas con discapacidad.

Es fundamental comprender que la discapacidad y la minusva-
lia no son inherentemente negativas. Las personas con discapa-

261



Néstor Szerman

cidad tienen habilidades, talentos y contribuciones significativas
que pueden ofrecer a la sociedad. La inclusion y la accesibilidad
son clave para garantizar que todas las personas, independiente-
mente de sus habilidades o limitaciones, tengan igualdad de opor-
tunidades y sean tratadas con dignidad y respeto.

En muchos paises, se han implementado leyes y politicas para
proteger los derechos de las personas con discapacidad y para pro-
mover la accesibilidad y la inclusion en diversos ambitos de la vida.
Sin embargo, atin queda mucho por hacer para eliminar las barreras
y los estigmas que enfrentan las personas con discapacidad.

El concepto de discapacidad y minusvalia nos recuerda la im-
portancia de construir una sociedad inclusiva y equitativa, don-
de todas las personas, independientemente de sus habilidades o
limitaciones, tengan la oportunidad de participar plenamente y
contribuir al mundo que les rodea.

Para poder reconocer una discapacidad se inicia un proceso de
valoracion de la enfermedad mental en funcion de los criterios diag-
nosticos presentes para los trastornos mentales incluidos en los siste-
mas de clasificacion universalmente aceptados —CIE-10, DSM-1V—.

Teniendo como referencia estos manuales, los grandes grupos
psicopatologicos susceptibles de valoracidon son: trastornos men-
tales orgdnicos, esquizofrenias y trastornos psicoticos, trastornos
de estado de dnimo, trastornos de ansiedad, adaptativos y somato-
morfos, disociativos y de personalidad.

La valoracion de la discapacidad que un Trastorno Mental se
realizara en base a:

I. Disminucién de la capacidad del individuo para llevar a
cabo una vida autonoma.
II. Disminucion de la capacidad laboral.
III.  Ajuste a la sintomatologia psicopatologica universalmente
aceptada.

En el caso de la discapacidad psiquica esta se encuentra infra-
diagnosticada en comparacién con otros tipos de discapacidad.
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En la actualidad, el 15,27% de personas con discapacidad es de-
bido a problemas mentales, nerviosos o emocionales. Frente al
84,73% de personas que presentan una discapacidad por otros
motivos (9). Estos datos se explican por varios motivos entre los
cuales encontramos el estigma de la sociedad ante los trastornos
mentales y la falta de conciencia de la enfermedad.

FALTA DE CONCIENCIA DE ENFERMEDAD

En los trastornos mentales graves, nos encontramos con un
problema adicional a los trastornos emocionales y conductuales,
pero en ningun caso menor, y es la falta de conciencia de enfer-
medad, total o parcial, que un grupo importante de estas personas
padecen por sus dificultades cognitivas.

Esta manifestacion clinica aumenta el sufrimiento para los pa-
cientes, y también para sus cuidadores, en la mayor parte de los
casos, su familia nuclear y la sociedad entera.

El concepto de insight en el contexto de la discapacidad psi-
quica se refiere a la capacidad de una persona para comprender
su propia enfermedad mental, reconocer sus sintomas, aceptar su
diagnostico y tomar decisiones informadas sobre su tratamiento
y cuidado personal.

El insight, también conocido como conciencia de la enferme-
dad mental, es un aspecto crucial en el proceso de recuperacion y
en la mejora de la calidad de vida de las personas que enfrentan
trastornos mentales (10).

El Insight presenta varias dimensiones:

I. En primer lugar, la conciencia de la enfermedad. Esta di-
mension hace referencia a la capacidad de una persona
para reconocer que esta experimentando sintomas de un
trastorno mental.

II. En segundo lugar, la conciencia de la necesidad de trata-
miento. Esta se relaciona con la comprension de que se
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necesita tratamiento para abordar los sintomas y el trastor-
no mental. Implica el reconocer la importancia de buscar
ayuda y apoyo profesional.

Finalmente, la conciencia de la necesidad de adherencia al
tratamiento. Que se refiere a la capacidad de una persona
para reconocer la importancia de seguir las recomendacio-
nes y el tratamiento prescrito por profesionales de la salud
mental. Implica la disposicion y la motivacion para seguir
un plan de tratamiento.

El insight desempefia un papel esencial en el manejo y la recu-
peracion de las discapacidades psiquicas. Algunas de los puntos
claves son:

II.

I1I.

IV.
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La adherencia al tratamiento. El insight estd relacionado
con la adherencia al tratamiento ya que la comprension de
la importancia del tratamiento ayuda a que el paciente siga
las recomendaciones médicas y participe activamente en
su proceso de recuperacion.

La toma de decisiones informadas. El insight capacita a
las personas para tomar decisiones informadas sobre su
salud mental. Pueden participar activamente en la toma
de decisiones sobre el tratamiento, lo que promueve un
sentido de control y autonomia.

La mejora en la calidad de vida. Las personas con un mayor
insight tienden a experimentar una mejor calidad de vida.
Pueden reconocer los momentos en que necesitan buscar
apoyo y tomar medidas para gestionar sus sintomas.

La prevencion de recaidas. El insight puede ayudar a pre-
venir recaidas al permitir que las personas reconozcan los
signos tempranos de deterioro en su salud mental y tomen
medidas para evitar una recaida completa.

La reduccion del estigma. El insight también puede ayudar
a combatir el estigma en torno a las enfermedades menta-
les. Cuando las personas comprenden y aceptan sus tras-
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tornos mentales, pueden contribuir a cambiar las percep-
ciones negativas y desafiar el estigma en la sociedad.

La discapacidad psiquica y la falta de insight, también cono-
cida como anosognosia, constituyen un desafio complejo en el
ambito de la salud mental. La discapacidad psiquica, que abar-
ca una variedad de trastornos mentales, puede afectar la forma
en que una persona piensa, siente y se comporta, impactando su
capacidad para funcionar en la vida diaria. Estos trastornos pue-
den variar desde la depresion y la ansiedad hasta condiciones mas
graves como la esquizofrenia, el trastorno bipolar o los trastornos
de la personalidad.

La falta de insight puede manifestarse de diversas formas.
Algunas personas pueden negar la existencia de su enfermedad
mental, creyendo que sus sintomas son normales o que otros estan
conspirando en su contra. Otros pueden minimizar la gravedad de
su situacion o atribuir sus problemas a causas externas, evitando
asi la busqueda de tratamiento adecuado.

Esta falta de conciencia de la propia discapacidad mental pre-
senta desafios significativos. Las personas que carecen de insight
pueden ser reacias a buscar ayuda profesional, lo que conduce
a diagnosticos tardios y, por ende, a tratamientos inadecuados.
Ademas, la falta de insight puede dificultar la adherencia al trata-
miento y a las intervenciones terapéuticas, ya que la persona no
percibe la necesidad de ayuda.

Esta situacion no solo afecta a los individuos, sino también a
sus seres queridos y cuidadores. La falta de insight puede generar
frustracion y angustia en la familia, ya que ven a su ser querido
sufrir sin poder convencerlo de recibir ayuda. Ademas, puede di-
ficultar las relaciones interpersonales y sociales, ya que la perso-
na afectada puede tener dificultades para comprender las seiales
sociales y emocionales de los demas (11).

Es fundamental abordar la falta de insight de manera compasi-
va y empatica. Los profesionales de la salud mental deben trabajar
para construir una relaciéon de confianza con la persona afectada,
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fomentando gradualmente la conciencia de su condicion a través de
la educacioén y el apoyo continuo. La terapia cognitivo-conductual
y otras intervenciones psicologicas pueden ser Utiles para abordar la
falta de insight y fomentar la aceptacion de la enfermedad mental.

En ultima instancia, es esencial sensibilizar a la sociedad so-
bre la discapacidad psiquica y la falta de insight. Promover la
comprension y la empatia puede reducir el estigma asociado a los
trastornos mentales y fomentar un entorno de apoyo que permita
a las personas afectadas buscar y recibir el tratamiento adecuado.
Solo a través de un enfoque comprensivo y solidario podemos
ayudar a las personas con discapacidad psiquica y falta de insight
a vivir vidas plenas y significativas.

DiscaPACIDAD/MINUSVALIA

El sistema sanitario, integrado en una perspectiva psicosocial,
debe tener entre sus objetivos terapéuticos primordiales, ayudar
y orientar a los pacientes y sus familias a aceptar esta discapaci-
dad, derivada de su trastorno mental grave. Y que esta aceptacion
pueda ser seguida de actuaciones administrativas que reconozcan
esta minusvalia.

Esta actuacion debe de ser promovida y facilitada por todas las
instancias del proceso terapéutico, conociendo todos los limites y
desconocimientos que tienen las familias, los propios pacientes y
a veces hasta la comunidad médica y asistencial.

Estas medidas deben ser explicadas a los pacientes y su en-
torno, que suman al sufrimiento implicito, los temores sobre el
futuro que les espera.

Es una labor importante de los equipos multidisciplinarios in-
volucrados en la atencion bio-psico-social, explicar el proceso de
tramitar un reconocimiento de la minusvalia o discapacidad.

Pese a que este posible dictamen solo traiga beneficios y en
ningun caso perjuicios, este suele ser un proceso, que acompaia
al proceso terapéutico, al paciente y sus familias.
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Los aspectos primordiales podrian ser resumidos en este decalogo

II.

II1.

IV.

La aceptacion de sufrir un trastorno mental y cerebral que
afecta la funcionalidad y las oportunidades de todo tipo.
Reconocer la realidad de estas condiciones, aunque pueda
ser dificil, es el primer paso hacia el entendimiento propio
y la posibilidad de buscar el apoyo necesario. La acep-
tacion no solo implica comprender las limitaciones, sino
también reconocer la resiliencia, la capacidad interna para
adaptarse y superar obstaculos (12).

El conocimiento cientifico nos indica que nadie elige te-
ner una enfermedad y por tanto nadie es culpable de sufrir
adicciones y otros trastornos mentales, cualquiera sea su
categorizacion. Las enfermedades mentales y las adiccio-
nes son condiciones complejas que involucran factores
genéticos, neuroldgicos y ambientales. En este contexto
las personas que lo viven merecen comprension y apoyo.
Esta comprension cientifica nos invita a abandonar el es-
tigma y adoptar una actitud de empatia y solidaridad hacia
aquellos que enfrentan estos desafios, promoviendo asi un
ambiente de aceptacion y ayuda mutua (13).

La patologia dual, sufrir una adiccion y otros trastornos
mentales, no es una excepcion, sino que es algo que afecta
a la mayoria de los pacientes. Esta interseccion compleja
de condiciones subraya la necesidad urgente de enfoques
de tratamiento integrales y personalizados. Reconocer esta
coexistencia es esencial para proporcionar un apoyo efec-
tivo y compasivo, ayudando a las personas a recuperarse
de manera holistica y completa.

Entre las dificultades emocionales y cognitivas estin como
hemos mencionado, los temores irracionales y la dificultad
en aceptar la existencia de estos trastornos mentales. Es-
tos miedos, a menudo infundados, pueden obstaculizar el
proceso de aceptacion y busqueda de ayuda. Superar estas
barreras requiere comprension, paciencia y apoyo, tanto
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de la persona afectada como de su entorno social y pro-
fesional. La educacion y la empatia desempefian un papel
fundamental en la superacion de estas dificultades, permi-
tiendo un camino hacia la aceptacion y la recuperacion.
Las propias familias comparten en muchas ocasiones estos
temores y la posibilidad de quedar “marcados para siem-
pre”, debido al estigma que rodea los trastornos mentales
y lo que es atin peor, la discriminacion de la que son objeto
por parte de la sociedad, incluyendo el sistema sanitario.
Este contexto de estigmatizacion no solo aumenta las difi-
cultades emocionales, sino que también puede dificultar el
acceso a los servicios de salud mental y el apoyo necesario
para la recuperacion. Abordar estos prejuicios y promover
una mayor conciencia son pasos esenciales hacia un entor-
no mas comprensivo y solidario (14).

Siempre se debe trasmitir el optimismo de que los avances
en la neurociencia posibilitaran mejoras en la clinica, aun
impensables en el estado actual del conocimiento.
También que las mejorias en los sintomas mas agudos po-
sibilitan un acercamiento a una nueva normalidad, que,
aunque distinta, permite avances en la integracion y la ca-
lidad de vida. Esto permite a las personas con trastornos
mentales encontrar un equilibrio renovado y una participa-
cidn activa en la sociedad.

Las personas con una minusvalia como consecuencia de
un trastorno mental deben encontrar con sus peculiarida-
des, su forma diferente a veces de ser y estar, su “lugar en
el mundo”. Es fundamental reconocer y respetar sus dife-
rencias, ayudandoles a encontrar un espacio donde sean
aceptadas y comprendidas. En este proceso, se fomenta un
ambiente inclusivo que celebra la diversidad, permitiendo
a estas personas descubrir su autenticidad y contribuir sig-
nificativamente a la sociedad.

El reconocimiento y el dictamen de discapacidad, expre-
sada en porcentajes, valora el grado de discapacidad de
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forma personalizada. Esta valoracion puede ser revisada
cada dos afios, a efectos de valorar la evolucion de la per-
sona afectada. Esta revision periddica garantiza que las
personas con discapacidad reciban el apoyo adecuado en
funcion de sus necesidades cambiantes y contribuye a una
atencion mas precisa y efectiva.

X. Este dictamen y sus beneficios, es algo que repara en al-
guna medida el enorme sufrimiento que una enfermedad
mental provoca a las personas afectadas, a sus cuidadores
y familias y posibilita avanzar en el proceso de recupe-
racion bio-psico-social. El dictamen y los beneficios aso-
ciados no solo ofrecen apoyo econdémico, sino que tam-
bién representan un reconocimiento oficial del sufrimiento
enfrentado por las personas con enfermedades mentales,
asi como por sus cuidadores y familias. Estos recursos no
solo alivian las dificultades financieras, sino que también
permiten acceder a tratamientos y terapias, facilitando asi
el proceso de recuperacion bio-psico-social. Este respaldo
institucional, aunque no puede eliminar completamente
el sufrimiento, proporciona un paso significativo hacia la
estabilizacion emocional y la reconstruccion del bienes-
tar integral de quienes se ven afectados por enfermedades
mentales. (15)

En resumen, los trastornos mentales representan uno de los de-
safios mas significativos en las sociedades modernas, impactando
no solo a los afectados directamente, sino también a sus familias
y a la sociedad en su conjunto. La comunidad cientifica ha dejado
claro que estos trastornos estan arraigados en complejas interac-
ciones genéticas, neurobioldgicas y medioambientales.

Cada vez mas, la comunidad cientifica guia a la necesidad de
un enfoque dimensional de estos trastornos mentales. El objetivo
es eliminar las caracteristicas diagnosticas clasicas y poder eva-
luar estos trastornos en un espectro dimensional, desde leves has-
ta graves, dado su impacto diverso en las vidas de las personas.
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La falta de conciencia de enfermedad, comin en muchos tras-
tornos graves, agrega una capa adicional de dificultad, afectando
tanto a los pacientes como a sus cuidadores.

El proceso de reconocimiento de la discapacidad y sus beneficios
ofrece beneficios que pueden mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con discapacidad psiquica. A través de una evaluacion personali-
zada, se puede reconocer el grado de discapacidad, permitiendo a las
personas afectadas acceder a los apoyos necesarios (16).

La aceptacion psicologica de estas limitaciones, combinada
con el reconocimiento legal del cambio de estatus, establecera un
nuevo contexto que favorecerd al paciente al brindarle facilidades
en su integracion social y laboral. Esto se vuelve esencial en su
camino hacia la autonomia y madurez, proporcionando un am-
biente que apoya su desarrollo y crecimiento personal (17). A ni-
vel laboral y judicial, las personas con discapacidad tienen ciertas
prestaciones, econdmicas, fiscales, de transportes, relacionadas
con la vivienda, el empleo protegido, entre otras (18).

A pesar de las dificultades emocionales y cognitivas, asi como
los estigmas sociales asociados, este reconocimiento proporciona
un camino hacia la aceptacion y, a su vez, facilita el proceso de
recuperacion bio-psico-social. En tltima instancia, este dictamen
y sus beneficios representan una medida que, aunque no elimina
el sufrimiento, ofrece un paso adelante hacia la integracion y la
recuperacion.
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XII. ACOMPANAMIENTO PSICOLOGICO DEL
TRASTORNO LIMITE HACIA LA DISCAPACIDAD

FERNANDO SANCHEZ
Psicologo. Coordinador del area clinica de AMAI TLP

El motivo del presente escrito es que se tome consciencia so-
bre la importancia de diferenciar la discapacidad psiquica de la
discapacidad general. Existe un gran desconocimiento sobre los
trastornos mentales y en concreto los trastornos de personalidad,
lo que provoca que no exista una regularizacion que ampare las
necesidades de las personas que padezcan unas necesidades en
concreto. Es de vital importancia crear un protocolo estandariza-
do para las personas con discapacidad psiquica y que tanto el po-
der judicial como el médico se apoyen mutuamente para la toma
de decisiones. La figura de un experto en la materia podria ayu-
dar a personalizar las ayudas que necesita este grupo poblacional.
Para lograr este objetivo el presente escrito narra la definicion de
discapacidad en general y aborda la patologia desde un punto de
vista integrador donde se tienen en cuenta las familias, el rol del
psicologo y las posibles ayudas legales y laborales que se ofrecen
bajo el marco legal.

RESUMEN

La discapacidad es un problema de orden publico porque afecta
a la sociedad en su conjunto. Hablar de discapacidad es hablar de
personas que padecen limitaciones fisicas, organicas, sensoriales,
intelectuales y/o psiquicas, que dificultan la participacion plena y
efectiva en la sociedad de las personas que lo sufren. Dentro de
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las distintas discapacidades (fisica, organica, sensorial, intelectual
y psiquica), la discapacidad psiquica es la de menor prevalencia,
debido a que es menos visible y tangible, lo que puede dificultar
su deteccion y diagnostico, los estigmas sociales, asi como que el
reconocimiento y aceptacion por parte de la persona se entiende
como un proceso complejo, que debe estar acompafiado por su psi-
cologo. La discapacidad en los perfiles de salud mental comporta
una afadida dificultad a la hora de englobarla y clasificarla. Los
formatos de abordaje a las distintas patologias, el desarrollo de los
procedimientos de trabajo con otras enfermedades, los distintos ro-
les familiares e incluso la propia percepcion del afectado, distan
sustancialmente de las otras clasificaciones en tipos de discapaci-
dad. Es necesario que la persona tome consciencia del problema,
asuma la situacion y entienda la discapacidad, todo ello insertado
en un padecimiento de una enfermedad puede resultar un obsta-
culo que dificulte que la persona llegue a solicitar o conseguir la
discapacidad. En el caso de los pacientes que padecen trastornos
graves de personalidad, como el trastorno limite de personalidad,
la transicion hacia la discapacidad se hace muy dificil, ya que el
proceso de aceptacion de una discapacidad implica toda una transi-
cion en términos de la autoimagen y la percepcion de uno mismo,
que debe ser elaborada en el contexto clinico para favorecer que
la persona y sus familiares entiendan los beneficios globales, una
vez ha sido asimilada la situacion médica. Por ello, es importante
abordar la discapacidad desde una perspectiva de orden publico,
que permita asegurar la igualdad de oportunidades y la inclusion de
todas las personas en la sociedad, a través de promover politicas y
medidas concretas para eliminar estigmas y barreras y fomentar la
participacion activa y significativa del colectivo con discapacida-
des psiquicas, diferenciando los condicionantes y limitaciones que
padecen las personas que solicitan y tienen esta discapacidad, que
por ende ven comprometida su propia salud emocional y psiquica
ante el planteamiento y solicitud del estatus de discapacidad. En
definitiva, un colectivo oculto tanto por la sociedad como por los
propios afectados y familias y que actualmente emerge ante una
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sociedad cada vez més sumida en problemas mentales y que a su
vez, estigmatiza por miedo a lo desconocido a un nuevo formato de
discapacidad que, hasta hoy, no se contempla o con muchas dificul-
tades para el total reconocimiento de derechos dentro del colectivo
de la discapacidad.

1. INTRODUCCION

La discapacidad es un problema de orden publico porque afec-
ta a la sociedad en su conjunto. Existe una falta de conocimiento
sobre las enfermedades mentales, particularmente los trastornos
de la personalidad, lo que impide una regularizacion que atienda
las necesidades de quienes experimentan necesidades particula-
res. Por este motivo es importante comprender las diferencias en-
tre los distintos tipos de discapacidad y hacer un breve resumen
sobre la evolucion historica del concepto.

La discapacidad se define como cualquier limitaciéon impor-
tante para realizar las actividades de la vida diaria que haya du-
rado o se prevea que vaya a durar mas de 1 afio y tenga su origen
en una deficiencia (Instituto Nacional de Estadistica, 2020). El
concepto de discapacidad ha ido evolucionando con el tiempo y
se han ido incluyendo otras enfermedades que también requieren
de las prestaciones ofrecidas a las personas que se les reconoce
una discapacidad, si bien, la discapacidad que aborda la proble-
matica psiquica y las enfermedades mentales, es auin a dia de hoy,
la dimension de discapacidad que mas dificultades genera en su
reconocimiento y aceptacion, tanto por parte de la persona que
padece la enfermedad mental y tiene su funcionalidad comprome-
tida , como de la propia sociedad en general.

Existen numerosas investigaciones que han abordado el tema
de la discapacidad desde distintas perspectivas, al ser un problema
de orden publico de notable actualidad. Entre las distintas aproxi-
maciones, podemos hablar en primer lugar del modelo biomédi-
co, que entiende la discapacidad como una correccion particular
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del individuo para poder adaptarse a la sociedad (funcionalidad)
y no un problema del mismo contexto limitado que priva a la per-
sona de oportunidades (capacidades) (Vasquéz & Neira, 2020).

En contraposicion a este modelo aparecié el modelo social,
que determina que la discapacidad, no es un atributo de la per-
sona, sino el resultado de las interacciones sociales y se destaca
la importancia de la dimension social en la definicion y el trata-
miento de la discapacidad (Herndandez Rios, 2015). En combi-
nacion de ambos, aparece el modelo biopsicosocial, que asume
las dos perspectivas anteriores, amplificando la concepcién de la
discapacidad al padecimiento de la propia enfermedad, los con-
dicionantes y limitaciones individuales y familiares que genera
y se empiezan a contemplar otros aspectos de la discapacidad
como las relaciones interpersonales y la participacion comuni-
taria (Simplican et al., 2015). Este enfoque mas integrador, es
utilizado por la Organizacion Mundial de la Salud, para unificar
el concepto de discapacidad en una la Clasificacion Internacional
de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) donde
incluye diferencialmente, el termino de discapacidad psiquica y
lo subdivide en las categorias de discapacidad intelectual o por
enfermedad mental (Calero, 2018). En 2001 se aprueba la Clasi-
ficacion Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud
(CIF), sobre la que se sustentan las valoraciones actuales en ma-
teria de discapacidad.

En el marco de esta clasificacion de la discapacidad, donde se
distingue entre discapacidad fisica, organica, sensorial, intelec-
tual y psiquica, y centrandonos en la primera y la ultima, fisica y
psiquica, es importante hacer reflexiones y consideraciones entre
ambas, que nos ayuden a entender mas amplia y detalladamente,
las particularidades de las personas que sufren discapacidad psi-
quica para entender mejor su situacion.

La discapacidad fisica se refiere a la disminucion o ausencia
de funciones motoras o fisicas, que repercute en el desarrollo o la
forma en que se realizan algunas actividades en una sociedad que
impone importantes limitaciones y barreras (COCEMFE, 2022).
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La discapacidad psiquica, se entiende como aquella que esta
directamente relacionada con el comportamiento del individuo.
La persona suele presentar trastornos en el comportamiento adap-
tativo y sus posibles causas suelen ser trastornos mentales orga-
nicos, esquizofrenias y trastornos psicoticos, trastornos de estado
de animo, trastornos de ansiedad, adaptativos y somatomorfos,
disociativos y de personalidad.

Y, aunque hablemos de discapacidad como un concepto gene-
ral, existen grandes diferencias entre los distintos tipos de disca-
pacidad, siendo la discapacidad psiquica, la que mas resistencias
individuales y familiares presenta para aceptar la discapacidad,
por la propia naturaleza de la enfermedad mental, asi como por
las resistencias y estigmas sociales sobre estas personas.

Si observamos la tabla de personas con discapacidad, encon-
tramos algunos detalles significativos que es importante valorar
en consideracion:

TABLA 1. PERSONAS CON DISCAPACIDAD POR TIPO DE DISCAPACIDAD
(INE-INsTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA, 2022)

Personas con discapacidad por tipo de discapacidad %
Problemas brazos o manos 6,19
Problemas piernas o pies 13,62
Problemas espalda o cuello 19,59
Problemas vision 3,47
Problemas oidos 1,70
Impedimentos habla 0,51
Problemas piel, incluidos desfiguraciones y alergias 1,01
Problemas respiratorios asmas, bronq. y alerg. 6,18
Problemas corazén, circulatorios o tension 10,95
Problemas rifion, estom. higado o digestivos 4,68
Diabetes 3,52
Epilepsia 1,10
Problemas mentales, nerviosos o emocionales 15,27
Otras enfermedades graves (otros canceres) 4,81
Otros 7,39
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A partir de los datos observados en la Tabla 1, en la actuali-
dad, solo el 15,27% de las personas con discapacidad, es debido
a problemas mentales, nerviosos o emocionales (discapacidad
psiquica), frente al 84,73% de personas que presentan una disca-
pacidad por otros motivos incluidos la discapacidad fisica. Con
respecto al tipo de deficiencia que manifiestan las personas que
tienen reconocida una discapacidad, las asociadas a algun tipo de
deficiencia fisica son la mas numerosas, representando el 45,34
% del total (INE - Instituto Nacional de Estadistica, 2022). Es
importante destacar también, que esta clasificacion separa la dis-
capacidad fisica y la sensorial de manera muy especifica, con-
templa discapacidades distintas para cada tipo de dolor (brazos,
piernas, espalda, vision etc.) en cambio, para lo que se refiere a
discapacidad psiquica se engloban todos los problemas mentales,
intelectuales, emocionales y neurologicos en un mismo grupo,
sin tener en cuenta que es un grupo heterogéneo con necesidades
muy diferentes.

La siguiente tabla muestra datos en porcentaje sobre los tipos
de discapacidad (Tabla 2):

TABLA 2. POBLACION DE 6 Y MAS ANOS CON DISCAPACIDAD SEGUN GRUPO
DE DISCAPACIDAD (INE - INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA, 2022)

Poblacion de 6 y mas afios con discapacidad segiin grupo de %
discapacidad

Vision 24,35
Audicion 28,49
Comunicacion 21,94
Aprendizaje, aplicacion del conocimiento y desarrollo de tareas 16,34
Movilidad 55,67
Autocuidado 31,58
Vida doméstica 46,49
Interacciones y relaciones personales 14,07

Al observar el tipo de discapacidad, se observa que el porcen-
taje mas bajo se asocia a las interacciones y relaciones personales
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(14,07%) seguido de aprendizaje y desarrollo de tareas (16,34%).
Los problemas asociados a discapacidad fisica o sensorial tales
como la vision, audicion y movilidad corresponden a los porcen-
tajes mas altos.

En los trastornos de la personalidad segtin el Capitulo 16 del
Anexo del RD 1971/1999, se puede observar déficits en el auto-
cuidado (31,58%), en la interaccion y las relaciones personales
(14,07%) y el desarrollo de tareas (16,34%).

Es por ello, que se puede concluir a partir de los datos obser-
vados con anterioridad, que el numero de personas que tienen
certificada su discapacidad psiquica, es muy inferior al nimero de
personas que presentan una discapacidad fisica, siendo importan-
te ahondar en las dificultades existentes que nos encontramos en
el caso de los pacientes con enfermedades mentales, de comenzar
el proceso de solicitar y acreditar su situacion de discapacidad,
bien por la propia alteracion identitaria que provoca la aceptacion
e integracion de la propia limitacion en términos de autoimagen
y autovaloracion, asi como el estigma vivenciado por la persona
frente a la sociedad de vivir una enfermedad mental.

Cualquier forma de discapacidad se asocia a una peor calidad
de vida (Del Pilar Marjan Lopez De La Parra et al., 2014). En-
tendiendo calidad de vida como a la evaluacion subjetiva de las
influencias del estado de salud actual, los cuidados sanitarios, y la
promocion de la salud sobre la capacidad del individuo para lograr
y mantener un nivel global de funcionamiento que permite seguir
aquellas actividades que son importantes para el individuo y que
afectan a su estado general de bienestar (Obando et al., 2018).

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (2023), las des-
igualdades en materia de salud se derivan de las situaciones in-
justas a las que se enfrentan las personas con discapacidad. En
relacion con los factores estructurales experimentan capacitis-
mo, estigmatizacion y discriminacidon en todos los aspectos de
sus vidas. Ademads, factores como la pobreza, la exclusion en
ambitos como educacidon y empleo aumentan el riesgo de que
las personas con discapacidad padezcan mala salud y no tengan
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cubiertas sus necesidades en este terreno (World Health Organi-
zation: WHO, 2023).

En el caso de la discapacidad psiquica, deben enfrentarse inclu-
so a situaciones mas disruptivas, que inciden necesariamente sobre
el propio estado de salud de la persona. En primer lugar, el proceso
de adaptacion de una discapacidad es en si mismo dificil, y se agra-
va en aquellas con discapacidad psiquica (Muntaner, 1996).

Cuando hablamos de un trastorno grave de personalidad,
como el trastorno limite, se complejiza atin mas. Esta patologia
es “aquella en la que la definicion de la propia identidad queda
en entredicho o esté distorsionada” (Ferndndez-Guerrero, 2017).
Esto provoca que el proceso de aceptacion de una discapacidad
implica toda una transicion en términos de la autoimagen y la per-
cepcion de uno mismo. El incorporar una patologia en un término
identitario puede suponer un estigma (Ferrante, 2020).

En segundo lugar, deben enfrentarse al estigma y la discrimi-
nacioén social. Las personas con discapacidad psiquica a menudo
enfrentan discriminacion y prejuicios en la sociedad, lo que pue-
de socavar su autoestima y limitar sus oportunidades y dificultar
sus relaciones interpersonales (Corrigan & Rao, 2012). En tercer
lugar, la falta de una red de apoyo emocional puede llevar a un
mayor aislamiento y un deterioro de la calidad de vida (Riisch
et al., 2005), lo que complejiza la asimilacién y normalizacion
de este nuevo estatus identitario y funcional. En cuarto lugar, las
personas con discapacidad psiquica se enfrentan a desigualdades
economicas. Segun el articulo de Tomas y Fluixa (2020), las per-
sonas con enfermedad mental encuentran mayores dificultades en
el acceso al empleo que otras personas que también forman parte
del colectivo de personas con discapacidad. Al observar los pro-
blemas de las personas con enfermedad mental en el momento de
buscar empleo se observa que la dificultad principal es que bajo
el termino de discapacidad psiquica se engloba tanto los trastor-
nos mentales como la discapacidad intelectual. Esto representa
una problematica porque las necesidades y el apoyo laboral que
van a necesitar es diferente en funcidén del motivo por el que se
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reconoce la discapacidad. Por este motivo es relevante hacer una
valoracion para observar el tipo de discapacidad que presenta la
persona en funcion del trastorno mental que presente.

Finalmente, en quinto lugar, existe una falta de conciencia social
y colectiva con la problemadtica que presentan las personas con en-
fermedad mental y con la discapacidad psiquica. Esto hace que se
proyecten sobre ellos estereotipos y proyecciones asociadas con la
locura y los problemas disruptivos, que alejan de la comprension
natural hacia estas personas, sus capacidades y sus logros, dificul-
tando la sensibilizacion, la empatia y el apoyo real y comprometido
por parte de la sociedad. Es necesario que en la educacion exista una
sensibilizacion para poder abordar este problema (Russell, 2009).

Dentro de la enfermedad mental y la discapacidad psiquica,
existe una patologia emergente, con una tasa de incidencia cre-
ciente exponencialmente en los Ultimos afios y en claro creci-
miento, que son los trastornos graves de personalidad y particu-
larmente el trastorno limite de la personalidad.

El trastorno limite de la personalidad se conoce por un patrén
generalizado de inestabilidad de las relaciones interpersonales, la
autoimagen y los afectos, y marcada impulsividad, que comienza
en la adultez temprana y esta presente en una variedad de contextos.
(American Psychological Association, 2022). Presenta una tasa de
incidencia actualmente entre el 2% y el 4% en la poblacion general.

La patologia emergente es la identitaria, aquella en la que la
definicion de la propia identidad queda en entredicho o esta dis-
torsionada (Ferndndez-Guerrero, 2017). Esto provoca que el pro-
ceso de aceptacion de una discapacidad implica toda una transi-
cion en términos de la autoimagen y la percepcion de uno mismo.
El incorporar una patologia en un término identitario puede supo-
ner un estigma (Ferrante, 2020). La transicion se hace mas dificil
para el caso de las personas con discapacidad en general y se
agrava en aquellas con discapacidad psiquica (Muntaner, 1996).

Dimaggio et al (2007) plantean que el trastorno limite de la per-
sonalidad implica trastornos donde se integran pensamientos, expe-
riencias, creencias; trastorno donde no se diferencia la realidad de
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la ficcion y finalmente trastornos de regulacion emocional. También
estd asociado a problemas de procesamiento sensorial que pueden
estar relacionados con experiencias de auto imagen distorsionada.

Para entender la situacion de una persona con trastorno limite
existen unos criterios. En primer lugar, existe unos esfuerzos fre-
néticos para evitar un abandono real o imaginario. Seguidos de un
patron de relaciones interpersonales inestables que se caracterizan
por alternar los extremos de idealizar y devaluar a la persona con
la que interactia. En tercer lugar, encontramos una alteracion de
la identidad ya que la autoimagen es inestable. También explica el
TLP los actos de impulsividad en minimo dos areas, estos actos son
potencialmente dafiinos para la persona. El quinto criterio que pre-
senta se basa en comportamientos, ideacidn o amenazas suicidas.
También encontramos una inestabilidad afectiva que viene provo-
cada por la reactividad al estado de &nimo. Las personas con TLP
suelen tener una sensacion cronica de vacio el cual suele provocar
comportamientos impulsivos (criterio 4) y autodestructivos (crite-
rio 5). El octavo criterio se basa en una ira inadecuada e intensa y
una dificultad para poder controlarla. Y, finalmente, las personas
con TLP suelen tener una ideacion paranoide transitoria relaciona-
da con situaciones estresantes. (Ades & Santos, 2022).

La discapacidad psiquica es menos visible y puede se mas di-
ficil de diagnosticar, requiriendo de evaluaciones mas complejas.
Cuando se evalua la discapacidad psiquica se valoran distintos
criterios tales como a) la disminucion de la capacidad para llevar
a cabo una vida autébnoma, donde se mide el déficit de relacion
con el entorno y las actividades de cuidado personal. B) la dis-
minucion de la capacidad laboral, en la cual se mide el déficit de
la concentracion y el ritmo, el deterioro ante el estrés etc. Y c) el
ajuste a la sintomatologia psicopatoldgica de acuerdo con los sis-
temas de clasificacion internacional (Fernandez, 2008).

El proceso de reconocimiento de la discapacidad empieza por
una solicitud con una posterior valoracion, en la mayoria de los
casos, presencial. Esta valoracion es realizada por un equipo multi-
profesional de un médico, un psicoélogo y un trabajador social que
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evaluan las capacitaciones de la persona para la vida diaria. Tras
efectuar el reconocimiento se emite un dictamen donde evalta la
discapacidad y el funcionamiento seglin los baremos del Real De-
creto 888/2022 de 18 de octubre. Entre los cuales encontramos:

I. Evaluacion de las funciones y estructuras corporales.

II. Evaluacion de las capacidades/limitaciones en la actividad.
En esta categoria se engloban las limitaciones de autocuida-
do como las de movilidad.

III. Evaluacion de las capacidades en la vida diaria mediante un
cuestionario que puede realizar la persona voluntariamente.

IV. EVALUACION DE FACTORES CONTEXTUALES Y BARRERAS
AMBIENTALES

Una vez realizada la evaluacion se reconoce un grado de disca-
pacidad que tendra validez en todo el territorio del estado. (Centros
Base de Valoracion y Orientacion a personas con discapacidad,
2023). Segtn el Capitulo 16 del Anexo del RD 1971/1999 la valora-
cion de la enfermedad mental se realizara de acuerdo los trastornos
mentales de los sistemas de clasificacion universalmente acepta-
dos. Entendemos enfermedad mental como una alteracion clinica-
mente significativa de la cognicion, la regulacion de las emociones
o el comportamiento de un individuo (World Health Organization:
WHO, 2022). Teniendo como referencia estos manuales, los gran-
des grupos psicopatologicos susceptibles de valoracion son: tras-
tornos mentales organicos, esquizofrenias y trastornos psicoticos,
trastornos de estado de animo, trastornos de ansiedad, adaptativos
y somatomorfos, disociativos y de personalidad.

Para comprender el motivo de reconocer una discapacidad en un
trastorno de personalidad es necesario comprender el trastorno en si
y la sintomatologia del mismo. Desde el modelo social de discapa-
cidad, que entiende la discapacidad es parcialmente consecuencia
del contexto social, el foco de las intervenciones efectivas al resaltar

283



Fernando Sanchez

las discapacidades subyacentes a los trastornos de personalidad deja
de ser puramente individual. Esto no es incompatible con encontrar
variaciones funcionales en los consultantes en cuanto mecanismos
perceptuales de toma de decisiones, regulacion emocional, meta-
cognicion etc. El trastorno de personalidad mas estudiado es el tras-
torno limite de la personalidad (Becerra, 2022).

Para el reconocimiento de la discapacidad en el caso del TLP se
lleva a cabo una valoracion para observar la capacidad para llevar
una vida autobnoma, la repercusion del trastorno en el entorno labo-
ral, y el estudio de los sintomas y signos de los criterios diagnds-
ticos. Los baremos de enfermedad mental van del I al V, siendo la
clase I aquellas personas que presentan sintomatologia aislada que
no supone disminucion para la capacidad funcional; y V donde se
encontraria una discapacidad grave ya que la persona presentaria
perturbaciones profundas de la personalidad que repercutirian en
su autonomia y en su vida laboral. (BOE, 1971/1999).

Segtin la Asociacion Sindrome de Down Argentina — ASDRA
(2020), el proceso de reconocer una discapacidad suele generar
emociones de desesperanza, vergilienza, culpa, incapacidad para
manejar la situacion, temor, resistencia a la informacion etc.

Las personas con Trastorno Limite de la Personalidad pasan
por distintas etapas hasta que reconocen la discapacidad. En pri-
mer lugar, sufren un estigma de la propia identidad. El autoestig-
ma es la internalizacion del estigma por parte de la propia perso-
na. Es decir que la persona se adjudica a si misma los estereoti-
pos sociales acerca de la discapacidad psiquica, lo que produce
la aparicion de prejuicios y reacciones emocionales negativas, y
origina comportamientos auto excluyentes (Machifiena, 2020).

Se proponen dos opciones para las personas con discapacidad
psiquica: asumir los estereotipos impuestos por la sociedad, lo
que baja la autoestima y disminuye las posibilidades de recupera-
cion; o que rechacen estos estereotipos impuestos y se centren en
los servicios que pueden disponer (Diaz del Peral, 2017).

En la etapa del reconocimiento, la persona con el trastorno limite
aprende a conciliar las limitaciones que lleva implicito el padecer
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dicho trastorno, asi como el conocimiento de la propia patologia
(Silvers 2009).

La aceptacion psicoldgica de esta limitacion y la aceptacion ju-
ridica del cambio de estatus creara un nuevo marco que beneficia al
paciente para que encuentre facilidades en su proceso de insercion
social y laboral, esto serd necesario en el propio proceso de autonomia
y maduracion (Cdceres, 2020).

Es por este motivo que el objetivo principal de este estudio con-
siste en abordar el proceso psicoldgico que experimenta una persona
con el trastorno limite des de un primer momento donde es conscien-
te de su problema hasta que se acepta y se entiende la discapacidad.

I1I. EL ROL DEL PSICOLOGO EN ESTE PROCESO

En el marco del reconocimiento de una discapacidad psiquica,
el papel del psicologo se debe centrar en la vinculacion con el
paciente, es importante acompaiar a la persona en sus correspon-
dientes etapas. El psicélogo tiene que tener una actitud positiva 'y
comprensiva y siempre proporcionar la informacion clara evitan-
do tecnicismos. Es importante resaltar la presencia de fortalezas y
debilidades y trabajar para la autonomia y la independencia (4S-
DRA - Asociacion Sindrome de Down Argentina, 2020).

Segun la doctora Natalia Vazquez, en el proceso de reconoci-
miento la persona con el trastorno limite pasa por distintas fases,
negacion, ira, negociacion, depresion y finalmente la aceptacion.
El psic6logo debe promover el entendimiento y la aceptacion, au-
mentar el sentimiento de control, reducir el malestar psicologico
y facilitar la toma de decisiones (ASDRA - Asociacion Sindrome
de Down Argentina, 2020).

III. EL PAPEL DE LAS FAMILIAS

Las familias son una fuente principal de apoyo para las personas
con discapacidad, los ayudan en las tareas de la vida comunitaria
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y en la integracion a lo largo de la vida. En la nifiez es necesario el
apoyo como cuidadores, también es importante acompafiarlos en
la transicion a la vida adulta y en lograr una autonomia. En la edad
adulta la familia da un apoyo significativo tanto en educacién como
en el ambito laboral (Grossman & Magaria, 2016).

Cuando aparece el concepto de discapacidad en la familia no
solo provoca una distincidn, sino que, ademas, estas familias se
visualizan como un engranaje de “capacitados” y “no capacita-
dos” (Sterm, 2005). Las limitaciones u obstaculos del contexto en
interaccion con la discapacidad y la etapa de vida de una persona
con discapacidad pueden generar crisis en diferentes momentos y
no solo en el conocimiento de la presencia de una discapacidad.
Las transiciones y crisis familiares aparecen en familias tanto si
existe o no la discapacidad, pero en éstas ultimas, las condiciones
ambientales y el peso de lo simbolico, favorecen la exclusion so-
cial y la estigmatizacion de estas personas y de sus familias. Una
forma de desmontar estos discursos es, no centrar en la persona
con discapacidad el origen y causa de las dinamicas que son co-
munes en muchas familias (Umarna, 2011).

IV. EL CONCEPTO DE EMPLEO PROTEGIDO Y LAS ACTIVIDADES PRE-
LABORALES PARA PROMOVER LA INSERCION LABORAL

Las personas con discapacidad tienen ciertas prestaciones,
tanto econdmicas, fiscales, de transportes, en relacion con la vi-
vienda, de empleo, entre otras. (Centros Base de Valoracion y
Orientacion a personas con discapacidad, 2023b)

En relacion con las prestaciones del empleo existen distintas
medidas de fomento, apoyo y proteccion:

I. Reserva de plazas para trabajadores con discapacidad
II. Empleo publico
III. Bonificaciones y reducciones en las cuotas de la Seguridad
Social
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IV. Subvenciones en el marco del Programa para el Fomento de
la Contratacion en el Ambito de la Comunidad de Madrid
V. Empleo con Apoyo
VI. Auténomos
VII. Cooperativas de trabajo asociado
VIII. Centros Especiales de Empleo (CEE) (empleo protegido)
IX. Enclaves Laborales
X. Programa “Emplea tu capacidad” de la Comunidad de Ma-
drid
XI. Programas de formacién para el empleo
XII. Feria de Empleo para personas con Discapacidad de la Co-
munidad de Madrid
XIII. Adaptacion del puesto de trabajo a las circunstancias per-
sonales del trabajador.

V. CONCLUSIONES

El trastorno limite de la personalidad es un trastorno mental
grave que presenta una sintomatologia que puede afectar a la vida
diaria de la persona que lo padece y, por lo tanto, requiere de aten-
cion psicoldgica. Al tener sintomas que afectan a la vida diaria es
importante reconocer la discapacidad ya que esta presta servicios
en ambitos laborales y fiscales.

El proceso de reconocimiento de una discapacidad es largo y
puede ser estigmatizante para la persona que lo padece, esto se
ve acentuado cuando la discapacidad se clasifica como psiquica
ya que el estigma en la sociedad es mayor. Es por eso que es de
vital importancia la presencia de un psicélogo que acompaiie a la
persona en las distintas etapas vitales en el proceso de reconoci-
miento de la discapacidad.

Es importante que el psicologo tenga una actitud positiva y
comprensiva y explique siempre todo evitando tecnicismos, ade-
mas es importante resaltar las fortalezas de la persona y intentar
propiciar su autonomia. Todo esto puede comportar que la perso-
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na supere la primera etapa donde el autoestigma es muy presente
para poder reconocer y aceptar la discapacidad.

El papel de las familias es de vital importancia en este proceso
ya que es importante que no atribuyan la discapacidad al foco de
problema en cualquier transicion de la vida de la persona. El apo-
yo familiar puede ayudar a que este proceso sea mas ameno para
la persona que lo padece.
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1. INTRODUCCION

La confluencia de acontecimientos socio-politicos y de salud
publica en el periodo reciente ha remodelado significativamente
las politicas y las estrategias que atafien a las personas con dis-
capacidad en la Union Europea. Justo cuando se concluia la pri-
mera Estrategia de Discapacidad de la Union Europea en 2020,
el mundo fue sacudido por la pandemia de COVID-19, lo que
cambi6 el paradigma de todas las consideraciones previas. Fue
en este contexto que la segunda Estrategia sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad 2021-2030 emergid, no solo como
una extension de su predecesora, sino también como una revision
sustancialmente enriquecida y matizada que aborda tanto las lon-
gitudes como las complejidades de la discapacidad en el nuevo
orden mundial.

Esta Estrategia, que es notablemente inclusiva y contempla
una mas amplia gama de discapacidad —fisicas, mentales, inte-
lectuales o sensoriales a largo plazo—, también incorpora una
perspectiva interseccional en su enfoque. Esto se hace en reco-
nocimiento a los riesgos de multiples desventajas a los que se
enfrentan diversos grupos vulnerables, incluidas mujeres, nifos,
personas mayores y refugiados con discapacidad. Todo esto se
sitia dentro del marco internacional mas amplio de la Agenda
2030 para el Desarrollo Sostenible y los Objetivos de Desarrollo
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Sostenible (ODS) de las Naciones Unidas, de la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad (CDPD), y del Pilar Social de la Unién Europea a nivel
regional.

Paralelamente, la UE ya estaba pensando dentro de su politica
publica sobre la salud mental, y en Junio del 2023 la Comision
Europea present6 una Comunicacion con una serie de iniciativas
y financiamiento que insta a los Estados miembros a actuar rapi-
damente para hacer frente a los retos en materia de salud mental
de la region de manera integral.

Varias preguntas cruciales surgen en este nuevo horizonte po-
litico y social. ;Cudles son los logros mas significativos de esta
nueva Estrategia sobre los Derechos de las personas con Disca-
pacidad y qué falta por avanzar? ;Dénde se cruzan los intereses
y las necesidades de las personas con discapacidad con las transi-
ciones geopoliticas y socioecondmicas en Europa, especialmente
en el contexto de guerras, desastres sanitarios y naturales? ;Como
ha afectado la pandemia a la salud mental y a la salud publica en
general, pero mas especificamente, como se intersecan estos efec-
tos con las personas que ya tienen condiciones de discapacidad
psicosocial e intelectual?

Este articulo busca explorar cémo la Union Europea esta
abordando los desafios multidimensionales de la salud mental,
particularmente para las personas con discapacidad psicosocial
e intelectual, en el contexto social, politico y econdmico que
vivimos hoy en dia. Con este fin, comenzaremos delineando las
competencias y avances de la UE en materia de discapacidad y
de salud publica. Luego, teniendo claro este marco contextual,
pasaremos a explorar codmo se conectan las estrategia sobre dis-
capacidad y la apuesta para afrontar los retos de salud mental
en el marco de la UE, concluyendo con varios llamamientos a
la accidon que permitirian una implementacion mas humana e
integral.
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II. LA UNiON EUROPEA EN TEMAS DE DISCAPACIDAD: MUCHO
HECHO, AUN MAS POR HACER

Uno de cada cuatro europeos adultos tienen algun tipo de
discapacidad. Esto significa que, hoy en dia, hay alrededor de
87 millones de personas con discapacidad en la UE', cuya de-
mografia incluye alrededor de 448,4 millones de ciudadanos®.
Es decir, casi el 20% de los habitantes de la Unidn son personas
con discapacidad. Aun siendo asi, y sin desmeritar los avances
regulatorios y sociales que a continuacién se mencionaran, las
personas con discapacidad siguen enfrentandose a condiciones
de vida mucho mas dificiles que las demas; solo por nombrar
algunas, su riesgo de pobreza o exclusion social es un 50% mas
elevado, las mujeres con discapacidad tienen una probabilidad
de 2-5 veces mayor de sufrir violencia frente a otras mujeres, y
sus necesidades sanitarias son 4 veces mas insatisfechas que las
de otras personas®.

Por otro lado, no podemos pasar por alto un elemento crucial: el
numero de personas con discapacidad en la Union Europea esté des-
tinado a aumentar. La demografia de la Union estd cambiando hacia
una poblacion mas envejecida, lo cual conlleva un mayor riesgo de
desarrollar todo tipo de enfermedades y condiciones®. En este con-
texto, se hace mas apremiante que nunca garantizar el pleno goce

! Consejo del a Union Europea (2022). Infografia - La discapacidad en la UE: datos
y cifras. Disponible en ht tps://www.consilium.europa.eu/es/infographics/disability-
eu-facts-figures/#:~:text=Ochenta%20y%20siete%20millones%20de,de%20cada%20
cuatro%20europeos%20adultos

2 Union Europea. Datos y cifras sobre la vida en la Unioén Europea. Disponible en
https://european-union.europa.cu/principles-countries-history/key-facts-and-figures/
life-eu_es

* Consejo del a Union Europea (2022). Infografia - La discapacidad en la UE: datos
y cifras. Disponible en https://www.consilium.europa.eu/es/infographics/disability-eu-
facts-figures/#:~:text=Ochenta%20y%?20siete%20millones%20de,de%20cada%20

4 Eurostat (2023). Population structure and Ageing. Disponible en https://
ec.europa.eu/eurostat/statistics-explained/index.php?title=Population_structure and
ageing#:~:text=The%20median%20age%2001%20the,was%200lder%20than%20
44.4%?20years.
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de los derechos fundamentales de las personas con discapacidad en
todo el territorio de la Unidn, mas pronto que tarde. Este esfuerzo no
solo se traduce en una mejora inmediata en la calidad de vida para
estos individuos, sino que también sienta las bases para abordar los
desafios demograficos que nos esperan en las proximas décadas.

En este contexto, y sin tener en cuenta otros factores externos
que veremos mas adelante, la Union Europea se enfrenta a un
complejo entramado de desafios y oportunidades cuando se trata
de asegurar que las personas con discapacidad puedan disfrutar
de sus derechos plenamente. Al ser un objetivo de la Union en
su conjunto, este involucra multiples areas politicas y sociales, y
requiere una accion coordinada entre las diversas instituciones de
la UE y de sus Estados miembros.

II.1. Breve recorrido de la evolucion juridica del concepto
de discapacidad en la UE

Lo anterior supone, por supuesto, un desarrollo legislativo so-
lido para asegurar una cohesion institucional. Desde el Tratado
de Funcionamiento de la Union Europea (TFUE) hasta el Tratado
de Amsterdam, el Tratado de Lisboa y otros instrumentos como
el Pilar Social y las Estrategias para los Derechos de las Personas
con Discapacidad, la legislacion europea -aunque reciente- ha ido
evolucionando para ofrecer un marco mas inclusivo y justo.

La historia moderna sobre la inclusién de personas con disca-
pacidad en la UE comenz6, de manera significativa, con el Trata-
do de Amsterdam de 1997°. El articulo 13 de este tratado marcé

5 Tratado de Amsterdam, por el que se modifica el tratado de la Union Europea,
los tratados constitutivos d las comunidades europeas y determinados actos conexos.
Disponible en: https://www.europarl.europa.eu/topics/treaty/pdf/amst-es.pdf

¢ “El Consejo, por unanimidad, a propuesta de la Comision y previa consulta al
Parlamento Europeo, podra adoptar acciones adecuadas para luchar contra la dis-
criminacion por motivos de sexo, de origen racial o étnico, religion o convicciones,
discapacidad, edad u orientacion sexual.
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un hito al incorporar el principio de no discriminacion, permitien-
do que los entonces 15 Estados miembros pudieran adoptar legis-
laciones especificas para combatir la discriminacion en distintas
esferas, incluida la discapacidad.

En virtud de ese fundamento juridico, en el afio 2000 se adopto
un paquete integrado de medidas de lucha contra la discrimina-
cion, como la Directiva relativa a la aplicacion del principio de
igualdad de trato de las personas independientemente de su ori-
gen racial o étnico’, que cubria tanto el ambito del empleo y la
ocupacion, como la proteccion social, los beneficios sociales, la
educacion y el acceso a bienes y servicios, incluida la vivienda; y
la Directiva relativa al establecimiento de un marco general para
la igualdad de trato en el empleo y la ocupacion®, que prohibe la
discriminacion por cualquiera de los motivos que figuran en el
articulo 13 del Tratado de Amsterdam.

Posteriormente, el Tratado de Niza’, enmendando el articulo
13 del Tratado de Amsterdam del afio 2000, facilit6 la adopcion
de medidas de incentivos mediante una mayoria cualificada en
el Consejo. A pesar de ello, la ratificacion de cualquier iniciati-
va legislativa atn exigia el consenso unanime en el Consejo, lo
cual supuso un gran obstaculo, muy a pesar a las propuestas de
la Comision de transitar hacia un sistema de mayoria cualificada
y las intensas campaifias de lobby provenientes de sectores socia-
les para ello. No obstante, hay maneras ingeniosas de eludir esta

7 Parlamento Europeo. Directiva 2000/43/CE del Consejo, de 29 de junio de
2000, relativa a la aplicacion del principio de igualdad de trato de las personas
independientemente de su origen racial o étnico. Disponible en: https://eur-lex.europa.
eu/legal-content/ES/ALL/?uri=CELEX:32000L0043.

8 Parlamento Europeo. Directiva 2000/78/CE del Consejo, de 27 de noviembre
de 2000, relativa al establecimiento de un marco general para la igualdad de trato en
el empleo y la ocupacion. Disponible en: https://eur-lex.europa.cu/legal-content/ES/
ALL/?uri=CELEX:32000L0078.

° Tratado de Niza, por el que se modifican el Tratado de la Unioén Europea, los
Tratados Constitutivos de las Comunidades Europeas y determinados actos conexos.
Diario Oficial n® C 080 de 10/03/2001 p. 0001 - 0087. Disponible en: https://eur-lex.
europa.cu/legal-content/ES/TXT/?uri=CELEX:12001C/TXT.
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barrera. Un caso ilustrativo es el Acta Europea de Accesibilidad,
una Directiva que se fundamenta en las competencias relativas al
mercado Unico, en lugar de en las de politica social.

Luego, con el Tratado de Lisboa en 2009'° se hizo vinculante
la Carta de Derechos Fundamentales'!, que aboga por la transver-
salidad en la lucha contra la discriminacion por razéon de discapa-
cidad, lo que ayud6 a impulsar la agenda a nivel europeo. Aunan-
do a lo anterior, la inclusion de la Convencidn sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD)'? en la legislacion de
la UE ha tenido un impacto significativo en las politicas y legis-
laciones, tanto a nivel de la UE como en los Estados miembros.

A nivel mundial, la CDPD es el hito legal reciente mas signifi-
cativo para los derechos de las personas con discapacidad, ya que
confirmé un cambio de paradigma en su percepcion y abordaje. La
Convencidn articula tanto los derechos de las personas con disca-
pacidad como las responsabilidades de los Estados para fomentar,
salvaguardar y concretizar estos derechos. Entre los principios cla-
ve que subraya, se encuentran el respeto por la dignidad humana, la
autonomia personal, la libertad para tomar decisiones, la igualdad
de oportunidades y la completa inclusion social.

Desde su entrada en vigor para la UE el 22 de enero de 2011,
tanto los Estados miembros como la UE han empezado a alinear
sus marcos legales con esta nueva realidad. La UE, por ejemplo,
adopto un Codigo de Conducta para establecer como trabajaria en
coordinacion con los Estados miembros en la implementacion de
la CDPD, y desde entonces ha habido muchos méas desarrollos.

10" Tratado de Lisboa, por el que se modifican el Tratado de la Unién Europea y el
Tratado Constitutivo de la Comunidad Europea. Diario Oficial de la Union Europea,
n.° C 306, de 17 de diciembre de 2007. Disponible en: https://eur-lex.europa.eu/legal-
content/ES/TXT/?uri=0J:C:2007:306:TOC.

! Carta de los Derechos Fundamentales de la Union Europea. Diario Oficial de la
Unioén Europea, n.° C 202, de 7 de junio de 2016. Disponible: https://eur-lex.europa.eu/
legal-content/ES/TXT/?uri=0J:C:2016:202:TOC.

12 Naciones Unidas. Asamblea General. (4 de marzo, 1994). A/RES/48/96. Normas
Uniformes sobre la Igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad.
Disponible en: http://www.un.org/spanish/disabilities/standardrules.pdf.
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I1.2. Hitos recientes de la Union Europea en la busqueda
de la garantia de los derechos de las personas con
discapacidad

Con ello, pasamos a la historia mas reciente. Un afio antes de la
integracion de la CDPD a la Union Europea, se puso en marcha la
Estrategia Europea sobre Discapacidad para el 2010-2020, poniendo
de manifiesto la voluntad de los Estados miembros de avanzar en
el camino hacia la concretizacion de igualdad de oportunidades. En
ese entones, 1 de cada 6 personas de la Unidn tenian algin tipo de
discapacidad'®, con un total de 80 millones de personas. También se
registraba un indice de pobreza de 70% mayor a la media, en parte
por tener menor acceso a oportunidades laborales'.

Esta primera estrategia allano el camino para los avances que
tiene la Unidn hoy en dia. Su finalidad era asegurar que estas per-
sonas pudieran disfrutar plenamente de sus derechos y participar
en la sociedad en igualdad de condiciones, alineandose con la
CDPD, y abarcé ocho areas clave: Accesibilidad, Participacion,
Igualdad, Empleo, Educacion y Formacion, Proteccion Social,
Salud y Accion Exterior.

Desde el punto de vista de la efectividad, la evaluacion de la
estrategia mostré resultados mixtos'. Por un lado, se destaco que
la estrategia contribuy6 significativamente a la implementacion
de la CDPD en la UE, especialmente en areas como la accesibi-
lidad y la participacion social. Sin embargo, también se sefialo
que la estrategia solo habia sido parcialmente efectiva en alcan-
zar sus objetivos generales. En particular, las areas de igualdad
y salud quedaron algo rezagadas. En cuanto a la eficiencia en la
implementacion, el informe subraya que se hizo un buen uso de

13 Moédulo ad hoc sobre el empleo de las personas con discapacidad en el marco de
la Encuesta de la poblacion activa de la Union Europea (LFS AHM) de 2002.

14 Estadisticas sobre la renta y las condiciones de vida en la UE (EU-SILC) de 2004.

15 Comision Europea (2020). Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020:
evaluacion. Disponible en https://ec.europa.eu/info/law/better-regulation/have-your-say/
initiatives/1929-Estrategia-Europea-sobre-Discapacidad-2010-2020-evaluacion_es
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los fondos de la UE, aunque sugiere que ain hay margen para
mejorar en la eficiencia del gasto. Varios grupos de interés sugi-
rieron, ademas, que seria beneficioso utilizar los fondos de la UE
de manera mas eficiente.

La relevancia de la Estrategia fue otro punto fuerte segln el
informe. La ratificacion de la CDPD por parte de la UE hizo que
la convencion se convirtiera en parte del ordenamiento juridico
de la Union vy, por tanto, esto asegurd que todas las politicas y
legislaciones relevantes para las personas con discapacidad se di-
seflaran e implementaran en consonancia con las disposiciones
de la CDPD, siendo esta Estrategia una pieza de politica publica
producto de este cambio de paradigma.

Sobre la coherencia de la Estrategia, se observd que, aunque
las ocho areas tematicas estaban alineadas entre si, algunas accio-
nes especificas no eran completamente coherentes con los obje-
tivos generales. Este desajuste se debia principalmente a que la
estrategia necesitaba un alcance y financiacion mas amplios para
cumplir plenamente sus objetivos.

En suma, el valor afladido més importante de la Estrategia Eu-
ropea sobre Discapacidad para el 2010-2020 fue ofrecer un marco
politico y juridico coherente para implementar la CDPD a nivel de
la UE. Ademas, ayudé en la implementacion de politicas relaciona-
das con la discapacidad a nivel de los Estados miembros, particu-
larmente a través de legislaciones sobre accesibilidad y fondos de
la UE destinados al empleo de personas con discapacidad.

Paralelamente, en el 2017 Parlamento Europeo, el Consejo y
la Comision proclamaron el Pilar Europeo de Derechos Sociales'®
en la Cumbre Social de Gotemburgo de 2017, lo cual marco una
revolucidn frente a las prioridades politicas de la Comision des-
pués de la pandemia. Luego, en el 2021, la Comision presento el
Plan de Accion del Pilar Europeo de Derechos Sociales.

16 Comision Europea. European Pillar of Social Rights - Building a fairer and
more inclusive European Union. Disponible en https://ec.europa.eu/social/main.
jsp?catld=1226&langld=en
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En palabras de la Presidenta de la Comision Europea, Urusla
Von der Leyen, 4 medida que nos esforzamos por superar la
pandemia, preparamos las reformas necesarias y aceleramos la
doble transicion ecologica y digital, creo que es hora de adaptar
también el codigo normativo social. Un codigo normativo que
garantice la solidaridad entre generaciones. Que premie a los
empresarios que cuidan de sus empleados. Que se centre en el
empleo y abra oportunidades. Que situe en igualdad de condi-
ciones las capacidades, la innovacion y la proteccion social.”"'.

En efecto, la meta del Pilar europeo de derechos sociales con-
siste en actuar como un marco de referencia que permita lograr
avances significativos en las 4reas de empleo y bienestar social.
Este marco estd disenado para abordar tanto los retos contem-
poraneos como aquellos a futuro, con el proposito de cubrir las
necesidades fundamentales de la poblacion. Ademas, busca ase-
gurar una regulacion y ejecucion mas efectivas de los derechos
sociales.

El Principio 17 del Plan de Accion del Pilar Europeo de De-
rechos Sociales aborda especificamente la inclusion de personas
con discapacidad. Este principio subraya que toda persona con
una discapacidad tiene derecho a recibir una ayuda a la renta que
asegure un nivel de vida digno. Ademas, recalca la importancia
de brindar servicios que faciliten su participacion en el mercado
laboral y en la sociedad en general, asi como la adaptacion del
entorno laboral a sus necesidades especificas.

En este contexto, se introdujo la nueva Estrategia para las Per-
sonas con Discapacidad para el periodo 2021-2030, la cual fue
oficialmente adoptada en marzo de 2021. Esta estrategia tiene
como objetivo abordar una serie de desafios significativos, ya co-

7 Comision Europea. Plan de Accion del Pilar Europeo de Derechos Sociales.
Disponible en https://op.europa.eu/webpub/empl/european-pillar-of-social-rights/es/

18 Comision Europea. Union de la Tgualdad: Estrategia sobre los derechos de las
personas con discapacidad 2021-2030. Disponible en https://ec.europa.eu/social/main.
jsp?catld=1484&langld=es
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nocidos y persistentes, que enfrentan las personas con discapaci-
dad, como las barreras sustanciales en el acceso a la atencidon mé-
dica, la educacion, el empleo y actividades recreativas, y el riesgo
notablemente mas alto de caer en la pobreza o en situaciones de
exclusion social, con un porcentaje del 28.4%, en comparacion
con el 18.4% en el caso de personas sin discapacidad.

I1.3. La Estrategia para Personas con Discapacidad para el
2021-2030"

La Estrategia de la Union Europea para las Personas con Dis-
capacidad 2021-2030 abarca una amplia gama de temas, consoli-
dando esfuerzos y compromisos para hacer frente a las necesidades
de este grupo de ciudadanos, cuya situacion se agravo de cara a la
pandemia de COVID-19 que, como bien se sabe, puso en evidencia
y empeor0 las distintas situaciones de desigualdad de grupos vul-
nerables. Por ejemplo, las personas con discapacidad que habitaban
en centros residenciales enfrentaron tasas de infeccion mas altas
y un mayor aislamiento debido a las medidas de distanciamiento
social. Aquellos que vivian en comunidades también fueron afec-
tados por restricciones en la prestacion de servicios, lo que puso en
riesgo su capacidad para vivir de manera independiente. Ademas,
las barreras tecnoldgicas para el acceso a la informacion y las he-
rramientas necesarias para el teletrabajo, la educacion a distancia
y otros servicios basicos se convirtieron en desafios adicionales®.

Actores sociales como el Comité Espafiol de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI) recalcaron la urgencia de en-
contrar soluciones conjuntas a esta situacion con motivo del 3 de

1 https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/?uri=COM:2021:101:FIN#PP4
Contents

2 La Vanguardia (2020). Los retos y cifras de la discapacidad, castigada
con dureza por la pandemia. Disponible en https://www.lavanguardia.com/
vida/20201203/49857428342/los-retos-y-cifras-de-la-discapacidad-castigada-con-
dureza-por-la-pandemia.html
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diciembre de 2020 Dia Internacional y Europeo de las Personas con
Discapacidad, insistiendo que las personas con discapacidad y sus
familias debian estar presentes en la reconstruccion social y econ6-
mica postpandemia, pidiendo asi mismo que los fondos europeos
se utilicen para mejorar la inclusion social y ofreciendo un llama-
miento a la accion: ya era hora de que todos los sectores de la so-
ciedad colaboren para crear un futuro mas inclusivo y equitativo?'.

Con este telon de fondo, la Estrategia adopta un enfoque inter-
sectorial e inclusivo para abordar los diversos tipos de discapaci-
dad y considera multiples factores de identidad, como género, raza,
religion, y situacion socioecondmica, para atender las necesidades
especificas de aquellos en situaciones vulnerables. En particular,
reconoce grupos dentro de la comunidad de personas con discapa-
cidad, como mujeres, nifos, personas mayores, personas sin hogar,
refugiados y minorias étnicas, requieren atencion especializada.

Ademas, la Estrategia enfatiza la necesidad de una accion co-
ordinada entre la Union Europea y los Estados miembros y re-
conoce que en ciertos sectores, como el transporte y el mercado
interno, la competencia sobre este tema es compartida entre la
Unidén y los Estados miembros. Sin embargo, en otros sectores
como la salud, la educacion y la cultura, la responsabilidad prin-
cipal sigue siendo de los Estados miembros. Esto implica que los
Estados miembros deberan armonizar sus politicas nacionales
con las directrices de la Unidn para implementar de manera efec-
tiva las medidas en favor de las personas con discapacidad.

En el frente de la accesibilidad, la Estrategia destaca avances
significativos en la legislacion de la Union Europea, incluido el
Acta Europea de Accesibilidad y la Directiva sobre la accesibilidad
de los sitios web. Sin embargo, sefiala que aun existen obstaculos

2l Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)
(2020). Manifiesto del CERMI con motivo del 3 de diciembre de 2020 Dia Internacional
y Europeo de las Personas con Discapacidad. Disponible en htttps://cermi.es/noticia/
manifiesto-del-cermi-con-motivo-del-3-de-diciembre-de-2020-dia-internacional-y-
europeo-de-las-personas-con-discapacidad
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que limitan la movilidad y el acceso a servicios esenciales. A nivel
de la Unidn, dicta que se prestara especial atencion a la implemen-
tacion y revision de las normas actuales, identificando lagunas que
puedan requerir legislacion adicional.

La Estrategia también se alinea con otras iniciativas mas am-
plias de la Union Europea, como el Pacto Verde, Social, la tran-
sicion digital, y aspira a contribuir a los Objetivos de Desarrollo
Sostenible de las Naciones Unidas. En este sentido, se convierte
en parte integral de un compromiso mas amplio y a largo plazo
para construir una Europa mas sostenible, resiliente e inclusiva.

Se espera que durante 2024 la Comision publique un informe re-
sumiendo los avances hasta el momento de la estrategia. Por el mo-
mento, existen avances positivos como el lanzamiento del Centro de
Accesibilidad en Julio de 2023% o 1a adopcion por parte de la Comi-
sion Europea de la propuesta de la Tarjeta Europea de Discapacidad
el pasado mes de Septiembre®.

II1I. LA UNION EUROPEA Y SU POLITICA DE SALUD PUBLICA

La salud es un pilar fundamental para el bienestar y el desarro-
llo de cualquier sociedad. Si bien los paises de la Union Europea
son los principales encargados de organizar y ofrecer servicios
sanitarios, la UE desempefia un papel crucial en la complemen-
tariedad y fortalecimiento de estas politicas nacionales. Desde
la promocion de sistemas de salud modernos y digitales hasta la
preparacion y respuesta ante pandemias, la politica de salud de la
UE es una fuerza motriz que busca mejorar la calidad de vida de
sus ciudadanos.

22 Comision Europea. European Accessibility Resource Centre AccessibleEU. Dis-
ponible en https://ec.europa.eu/social/main.jsp?catld=1612&langld=en

% Comisioén Europea. European Disability Card. Disponible en https://ec.europa.
eu/info/law/better-regulation/have-your-say/initiatives/13517-European-disability-
card_en
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Asi como la pandemia de la COVID-19 puso en evidencia
nuestros niveles de desigualdad, también fue un suceso que de-
mostro la debilidad de los sistemas de salud de todo el mundo, y
la UE no fue una excepcion. La respuesta de la Unidn ha incluido
una serie de medidas a corto plazo, desde la aceleracion de la
aprobacion de vacunas hasta el apoyo financiero para la investi-
gacion y el tratamiento del virus, asi como un plan especifico para
hacerle frente a estos y futuros desafios durante el 2021-2027 con
la Unién Europea de la Salud*.

Ademas, en este contexto de crisis por doquier (ya sean climati-
cas, geopoliticas, sanitarias), la salud mental se ha convertido en un
pilar central de la salud publica, y la Unién Europea no ha perma-
necido indiferente a esta realidad. En este sentido, para comprender
la evolucion de la Unidon Europea en materia de salud publica, es
crucial analizar como se estan tomando medidas para enfrentar el
preocupante estado de la salud mental en Europa. Por ello, este capi-
tulo pretende ofrecer una vision de las acciones, politicas y desafios
en este ambito, sirviendo como base para su vinculo con la discapa-
cidad, tema que se abordaran en los capitulos posteriores.

III.1. La Union Europea y la salud mental

La salud mental es un componente critico del bienestar, que
abarca no solo los estados emocionales individuales sino también
contextos sociales, econdmicos y ambientales mas amplios. En
la Unidon Europea, este problema estd atrayendo cada vez mas
la atencion debido a una serie de crisis que han impactado gra-
vemente en el bienestar mental de la poblacion. Estas crisis van
desde la pandemia de COVID-19 y asuntos geopoliticos como
la guerra de Rusia contra Ucrania, hasta dificultades econdmicas
incluyendo crisis energéticas e inflacion. Complicando atin mas

2* Comision Europea. Union Europea de la Salud. Disponible en https://commission.
europa.eu/strategy-and-policy/priorities-2019-2024/promoting-our-european-way-life/
european-health-union_es
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el panorama, estan los factores estresantes globales a largo plazo
como el cambio climatico, la pérdida de biodiversidad, la conta-
minacion, la digitalizacion y los cambios en el mercado laboral.

Antes de la pandemia de COVID-19, aproximadamente 84 mi-
llones de personas en la UE ya estaban lidiando con problemas de
salud mental, lo que se traduce en un costo econémico sustancial
de mas de 600 mil millones de euros o0 mas del 4% del PIB. Esta
cifra estaba acompafiada de desigualdades flagrantes en funcién
de la region, el estatus social, el género y la edad. Ademas, en los
entornos laborales, el 27% de los empleados informaron haber
experimentado estrés, ansiedad o depresion relacionados con el
trabajo en el afio anterior, aumentando asi el ausentismo y alteran-
do la eficiencia organizativa.”

La pandemia de COVID-19 actu6é como un catalizador para el
empeoramiento de la salud mental de los ciudadanos de la UE,
particularmente entre poblaciones vulnerables como los jovenes
y aquellos con condiciones de salud mental preexistentes. Las
tasas de soledad se duplicaron durante la pandemia en algunas
regiones de la UE, impactando al 26% de la poblacion. Varios
factores como el aislamiento social, las preocupaciones de salud
y la incertidumbre econdémica contribuyeron al aumento de las
tasas de trastornos de estrés postraumatico. Alarmantemente, el
suicidio es la segunda causa principal de muerte entre los jovenes
(de 15 a 19 afios), después de los accidentes de trafico. Para nifios
y adolescentes, el valor econdmico anual de la salud mental per-
dida se estima en alrededor de 50 mil millones de euros®.

Dadas estas circunstancias, resultd evidente para los creadores
de politica publica que abordar los desafios de la salud mental no
era solo un imperativo moral y social, sino también econdomico.
Mejorar la salud mental es clave para reforzar la resiliencia de

% Comisiéon Europea. (2023). A comprehensive approach to mental health
Communication from the Commission. Disponible en https://health.ec.europa.cu/
publications/comprehensive-approach-mental-health_en
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los individuos y las sociedades en general, y cualquier estrategia
destinada a mejorar la salud mental debe ser multifacética.

Es por todo lo anterior que la reciente Comunicacion de la
Comision Europea sobre un enfoque global de la salud mental,
adoptada el 7 de junio de 2023%, establece un nuevo marco orien-
tado a la prevencién y con una participacion de multiples actores.
Este enfoque busca afrontar una crisis que afecta a 84 millones de
personas en toda la UE y cuyos costes econdmicos se estiman en
mas del 4% del PIB de la Union. Ademas, la iniciativa destaca la
necesidad de interconexion entre la salud mental y otros ambitos
como la educacion, el empleo y el medio ambiente, haciendo un
llamamiento a una accidn coordinada y eficacia.

A continuacion, exploraremos en profundidad la Comunica-
cion de 2023, las iniciativas emblematicas que la respaldan y la
situacion actual de la salud mental en Europa, particularmente en
el contexto de retos contemporaneos como la pandemia, las ten-
siones geopoliticas y las crisis medioambientales.

I11.2. Una apuesta por una aproximacion integral y
multidimensional a la salud mental

El nuevo enfoque de la Comision Europea sobre salud mental
representa un avance significativo en la lucha contra el problema
omnipresente de la salud mental en la Unidon Europea. En lugar
de verlo solo como un asunto de salud, ahora lo estan tratando de
manera mas integral como algo que afecta a muchas areas de la
vida y la sociedad y, por lo tanto, la discapacidad. Este cambio
también esta en linea con lo que organizaciones globales como la
OMS estan recomendando, instando a un trabajo conjunto entre
gobiernos, organizaciones civiles, expertos y hasta la industria
para lograr sus objetivos.

27 IBID
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Con esta estrategia, la Comision estd centrada en tres asun-
tos principales: 1) ayudar a prevenir problemas de salud mental,
2) asegurarse de que quien los sufra tenga acceso a tratamiento
bueno y asequible, y 3) apoyar a los ciudadanos para que pueda
volver a integrarse en la sociedad después de recuperarse.

Entender la salud mental integralmente como un fenémeno mul-
tifactorial requiere ir mas alla del sistema de salud y abordar una
amplia gama de determinantes que influyen en ella. Si bien no po-
demos ignorar el papel que desempefian los factores biologicos y
psicologicos, es crucial entender que estos estan inextricablemente
vinculados a una red més amplia de influencias como el entorno
familiar y comunitario, las condiciones economicas como la esta-
bilidad laboral, la inflacion y el desempleo, y también los entornos
mas amplios como el digital y el laboral.

En este contexto, las politicas publicas en areas tan diversas
como la educacion, la juventud, las artes y la cultura, el medio
ambiente, el empleo y el desarrollo urbano sostenible adquieren
una nueva importancia. Estas politicas no solo tienen el potencial
de mejorar la calidad de vida en general, sino que también pueden
actuar como mecanismos de apoyo para fortalecer la resiliencia
de la salud mental en la poblacion.

La complejidad aqui radica en cémo estos multiples determi-
nantes interactian entre si y con las desigualdades sociales pre-
existentes, poniendo a algunas personas en un mayor riesgo de
mayores problemas de salud mental que a otras. Cuando agrega-
mos factores como la discriminacién basada en género, origen
racial o étnico, religion, discapacidad, edad u orientacidon sexual,
se vuelve evidente que un enfoque unilateral centrado unicamente
en el sistema de salud seria inadecuado para abordar las multiples
capas de este problema.

En este sentido, la Comunicacion de la Comision y su aproxi-
macion holistica hacia el tema es positiva. Sin embargo, hasta el
momento, es solo eso: una comunicacion. No es una estrategia ni
un plan de acciones a largo plazo, sino una recoleccion de fon-
dos e iniciativa existentes a corto plazo, junto a 1.23 billones de
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euros para empujar su implementacion®®. Ahora bien, vale la pena
resaltar que, en su conclusion se menciona que esto no es sino el
comienzo de una ‘aproximacion estratégica’ a la salud mental,
agregando otro pilar a la Unioén Europea de la Salud.

IV. LA SALUuD MENTAL Y LAs PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La Comunicacion de la Comision sobre salud mental reitera su
compromiso con los derechos humanos y con la CDPD, lo cual es
positivo. La Comunicacion reconoce que las personas con disca-
pacidad enfrentan un conjunto tnico de desafios cuando se trata
de la salud mental. A menudo, las limitaciones fisicas, cognitivas
o sensoriales pueden ser factores de estrés adicionales que contri-
buyen a un mayor riesgo de problemas de salud mental. A esto se
suma el estigma social y la discriminacion, lo que puede exacer-
bar atin mas el estrés psicologico. Por tanto, reconoce un enfoque
personalizado que tenga en cuenta las necesidades particulares de
las personas con discapacidad es fundamental.

Asi mismo, como lo mencionabamos arriba, indica que “‘se
centra en cémo brindar alivio a las personas que sufren de pro-
blemas de salud mental y en politicas de prevencion, y se basa en
tres principios rectores, uno de los cuales es ‘poder reintegrarse a
la sociedad después de la recuperacion’.

Como ya ha sido recalcado por organizaciones como Mental
Heath Europe?, lo anterior es problematico puesto que es un en-
foque que hace eco a la compresion biomédica de la discapaci-
dad psicosocial e intelectual. En esencia, el enfoque biomédico
considera la discapacidad como una cuestion médica que afecta a

2 Mental Health Europe. Analysis of the Communication from the European
Commission on ‘A Comprehensive Approach to Mental Health. Disponible en https://
www.mhe-sme.org/wp-content/uploads/2023/07/Analysis-of-the-Communication-on-
mental-health-FOR-WEBSITE.pdf
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individuos enfermos, buscando soluciones en tratamientos, curas
o rehabilitacion. En este sentido, el enfoque biomédico presupone
que la exclusion de la sociedad es inevitable y se centra en brindar
alivio a esta exclusion —no eliminarla— mediante la recuperacion,
en lugar de proporcionar apoyo para eliminar barreras estructura-
les y asegurarse de que las personas sigan siendo parte de la so-
ciedad, independientemente de un resultado médico®. A esto se le
llama el modelo social, el cual aborda la discapacidad desde una
perspectiva estructural, enfocandose en cambiar o desmantelar
las estructuras sociales que perpetian la opresion de las personas
con discapacidad mediante acciones colectivas.

Por lo tanto, esta aproximacion no ve la salud mental de una
manera holistica y, sobre todo, podria resultar siendo excluyente
de persona con discapacidad psicosocial y/o intelectual que se
enfrentan a problemas de salud mental en donde la solucién no
necesariamente implicaria una recuperacion o reintegracion a la
sociedad. Para algunas personas con discapacidad psicosocial e
intelectual, la recuperacion puede significar dejar de experimen-
tar problemas de salud mental, mientras que para otras puede sig-
nificar encontrar una forma de vivir de manera digna con un pro-
blema de salud mental, su discapacidad, y que las instituciones y
comunidades construyan un entorno libre de barreras estructura-
les y discriminacion que permitan su inclusion en sociedad. Lue-
g0, una estrategia de salud mental centrada en la persona, y no en
la enfermedad, estaria mas alineado a la aproximacion holistica
que la Comunicacion promueve.

En este sentido, las estrategias y politicas publicas de salud
mental de la Union Europea en el futuro deben alinearse con las
necesidades especificas de las personas con discapacidad en un
modelo social, centrado en la persona y no solamente en la recu-
peracion de la enfermedad. Al mismo tiempo, para las personas

3 Hogan, A. (2019). Social and medical models of disability and mental health:
evolution and renewal. National Library of Medicine. Disponible en https://www.ncbi.
nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6312522/
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con discapacidad psicosocial e intelectual, promover la desinsti-
tucionalizacion y fomentar practicas que respalden la autonomia
y la independencia son cruciales. Aqui entra en juego la impor-
tancia de politicas que apunten a mejorar la accesibilidad, tanto
en el sentido fisico como en el social y financiero, puesto que al
facilitar la independencia y un mejor acceso al mercado laboral
para las personas con discapacidad, estamos dando un paso signi-
ficativo hacia la mejora de su bienestar mental.

V. CONCLUSIONES

Es imperativo para el bienestar de todos los ciudadanos de la
Union Europea que se adopte una estrategia comprensiva y a lar-
go plazo en lo que respecta a la salud mental. La Comunicacion
de la Comision Europea de junio de 2023 es un paso importante
en ese sentido. Como la misma apunta, dicha estrategia no solo
debe enfocarse en proporcionar alivio temporal a quienes sufren
de problemas de salud mental, sino que debe apuntar a eliminar
las barreras estructurales que perpetuan la exclusion social y la
discriminacion. Una aproximacion fragmentada no solo resultara
ineficiente sino que también puede conducir a desigualdades y
brechas en el acceso a servicios y soportes de calidad.

Ademas, es esencial abandonar el modelo biomédico predomi-
nante que tiende a patologizar las discapacidad psicosociales y a
tratarlas como condiciones que deben ser “curadas” o “elimina-
das”. En su lugar, se debe adoptar una aproximacion social mas
holistica que vea la salud mental como un continuo, donde la re-
cuperacion es un proceso personal y unico. Esta perspectiva debe
estar arraigada en el reconocimiento de los derechos humanos y
en el apoyo centrado en la persona.

También es crucial hacer un esfuerzo activo para romper el
estigma y la discriminacion asociados con los problemas de salud
mental. Esto implica evitar el uso de lenguaje que pueda perpe-
tuar estereotipos negativos y fomentar una comprension precisa y
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equilibrada de la salud mental a través de la educacion y la con-
cienciacion publica.

En resumen, es hora de que la Union Europea adopte un en-
foque mas humano, integrador y centrado en la persona hacia la
salud mental y las discapacidad psicosocial e intelectual. Al ha-
cerlo, no solo estaremos respetando y protegiendo los derechos
humanos, sino que también estaremos construyendo una sociedad
mas inclusiva, resiliente y saludable para todos.
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