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Resumen

El presente estudio, preparado en cumplimiento de la resolucién 25/20 del Consejo de
Derechos Humanos, se centra en el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad, y en el disfrute, la proteccién y la promocion de ese derecho como medio
substantivo para hacer efectivo el ejercicio de otros derechos, condicién para evitar el
internamiento institucional y la segregacion en contextos sanitarios y sociales, y requisito
para el pleno desarrollo de las capacidades de las personas con discapacidad y su efectiva
participacién en la sociedad y contribucion a ella.
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Introduccion

1. En su resolucion 25/20, el Consejo de Derechos Humanos solicito a la Oficina del
Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (ACNUDH) que,en
consulta con los Estados y otros interesados pertinentes, las organizaciones regionales, el
Relator Especial de la Comision de Desarrollo Social encargado de la situacion de la
discapacidad, las organizaciones de la sociedad civil, incluidas las organizaciones de
personas con discapacidad, y las instituciones nacionales de derechos humanos, preparara un
estudio sobre el derecho de las personas con discapacidad a vivir de forma independiente y a
ser incluidas en la comunidad. El Consejo solicitd que el estudio se publicase en un formato
accesible en el sitio web del ACNUDH antes del 28° periodo de sesiones del Consejo.

2. El ACNUDH pidi6 a los Estados Miembros, las organizaciones regionales, las
organizaciones de la sociedad civil y las organizaciones de personas con discapacidad, el
Relator Especial de la Comision de Desarrollo Social encargado de la situacion de la
discapacidad y las instituciones nacionales de derechos humanos a que hicieran aportaciones,
solicitando las que respondieran a una serie de preguntas sobre la legislacion y las politicas
vigentes destinadas a posibilitar que las personas con discapacidad vivan de forma
independiente y sean incluidas en la comunidad. EI ACNUDH recibid 27 respuestas de
Estados, 12 de instituciones nacionales de derechos humanos y 16 de organizaciones de la
sociedad civil y otros interesados. El texto integro de todas las aportaciones recibidas pueden
consultarseen el sitio web del ACNUDH?.

El derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad

3. Se suele dar por supuesto que las personas con discapacidad no pueden vivir de forma
independiente. Esta presuncidon se basa en ideas falsas, como que las personas con
discapacidad no pueden adoptar decisiones acertadas por si mismas y que, por consiguiente,
necesitan que la sociedad las proteja. Este planteamiento, seguido en numerosos paises desde
hace mucho tiempo, ha privado a las personas con discapacidad de la posibilidad de elegir
dénde y con quién vivir y de decidir su propio futuro.

4. En el articulo 19 de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, los Estados partes en la Convencidn reconocieron el derecho en igualdad de
condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir de forma independiente y a ser
incluidas en la comunidad, con opciones iguales a las de las demas. Este derecho se basa en
el principio fundamental de derechos humanos de que todos los seres humanos nacen iguales
en dignidad y en derechos y que todas las vidas tienen el mismo valor. Apoyandose en esos
argumentos, las personas con discapacidad han reivindicado el derecho a participar en todas
las esferas de la vida comunitaria general, sosteniendo que se debe reconocer y posibilitar la
capacidad de todas las personas para hacer elecciones al respecto. Las personas con
discapacidad, que son las que mejor conocen sus propias necesidades han procurado controlar
sus opciones y han pedido que se les dé acceso a los servicios comunitarios en igualdad de
condiciones con las demas personas. Este enfoque se ha ido introduciendo gradualmente en
la legislacion y las politicas de algunos paises.

5. Ese cambio de enfoque es a la vez causa y consecuencia de la transicion de un enfoque
de la discapacidad basado en criterios de tipo médico y caritativo, en el que se ve a las
personas con discapacidad como objetos pasivos de atencion, hacia un enfoque basado en los
derechos humanos. Segun este Ultimo, la sociedad es la que debe tener en cuenta la diversidad
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humana y posibilitar que las personas con discapacidad, entre otras, sean parte activa de ella.
Un hito importante en ese proceso fue la aprobacion, en 2006, de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, que establecia la obligacion de los Estados partes
de adoptar medidas efectivas y pertinentes para la plena inclusién y participacion de las
personas con discapacidad en la comunidad.

6. El articulo 19 refleja la esencia de la Convencidn, que contempla a las personas con
discapacidad sujetos de derechos. El articulo tiene por objeto prevenir el abandono, el
internamiento en instituciones y la segregacion en el contexto doméstico mediante la
promocion de entornos propicios e inclusivos para todos y la supresion de las disposiciones
legislativas que priven a las personas con discapacidad de su facultad de elegir forzandolas a
vivir en instituciones u otros entornos segregados. EI cumplimiento de las obligaciones
establecidas en el articulo 19 también crea las condiciones para el pleno desarrollo de la
personalidad y las capacidades de las personas con discapacidad.

7. El fundamento de una vida independiente e inclusiva en la comunidad para las
personas con discapacidad se encuentra en los principios generales de la Convencién (art. 3),
en particular los principios relativos a su participacion e inclusion plenas y efectivas en la
sociedad y el respeto de la dignidad inherente, la autonomia y la independencia de las
personas. El pleno ejercicio del derecho a vivir de forma independiente en la comunidad es
a la vez resultado y condicién de la lucha contra los estereotipos y prejuicios relativos a las
personas con discapacidad y la promocién de la toma de conciencia respecto de sus
capacidades y aportaciones a la sociedad (art. 8). La no discriminacién (art. 5) y la
accesibilidad (art. 9) son esenciales para que las instalaciones y los servicios comunitarios
para la poblacidn en general estén a disposicion, en igualdad de condiciones, de las personas
con discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades. Es preciso adoptar medidas para
prevenir la discriminacién maltiple a fin de garantizar a las mujeres con discapacidad el pleno
disfrute, en igualdad de condiciones, del derecho a vivir de forma independiente en la
comunidad (art. 6). Las barreras especificas con que se encuentran los nifios con discapacidad
para disfrutar de ese derecho, incluido el derecho a que se tenga en cuenta su opinién, en
igualdad de condiciones con los demas nifios, se deben tener debidamente en cuenta ala hora
de determinar el interés superior del nifio respecto de cuestiones relacionadas con el articulo
19 (art. 7).

8. La Convencion establece que las personas con discapacidad tienen derecho al
reconocimiento de su capacidad juridica, en igualdad de condiciones con las demas personas
(art. 12). El disfrute de este derecho es esencial para el ejercicio efectivo del derecho a vivir
de forma independiente en la comunidad, a hacer elecciones y a tener control sobre la propia
vida diaria, en igualdad de condiciones con los demas2. De igual manera, el respeto del
derecho a la libertad y a la seguridad de la persona (art. 14) supone que se ponga fin a todas
las formas de privacion de libertad basadas en la existencia de una deficiencia.

9. Para que las personas con discapacidad disfruten de un nivel de vida adecuado (art. 28)
€s preciso, entre otras cosas, proporcionar servicios de apoyo que faciliten su autonomia en
la vida diaria®. Para ello los Estados partes tienen la obligacion de asegurar el acceso a
servicios, dispositivos y asistencia de otro tipo adecuados y a precios asequibles para atender
las necesidades relacionadas con sus deficiencias, en particular para las personas con
discapacidad que viven en la pobreza. También es preciso que las personas con discapacidad
tengan acceso a programas de vivienda publica. Los sistemas de educacién inclusiva, la
accesibilidad de servicios de atencion de la salud generales y especificos, la disponibilidad

Véase Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, observacion general N° 1 (2014)
sobre el igual reconocimiento como persona ante la ley, parr. 44.

Véase la observacion general N° 5 (1994) del Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales,
relativa a las personas con discapacidad, parr. 33.
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de programas de habilitacidn y rehabilitacion, y la igualdad de oportunidades en el mercado
de trabajo abierto son otros ejemplos de derechos interrelacionados que contribuyen de
manera significativa a que las personas vivan de forma independiente en la comunidad (arts.
24 a 27).

10.  Elarticulo 19 esta estrechamente conectado con las disposiciones de otros tratados de
derechos humanos, como el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos?, el Pacto
Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales® y la Convencion sobre los
Derechos del Nifio®. El derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la
comunidad también se ha reconocido en instrumentos regionales de derechos humanos como
la Carta Social Europea (art. 15) y la Convencién Interamericana para la Eliminacién de todas
las Formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad (art. 4, parr. 2 b)).

11.  Varios érganos de las Naciones Unidas creados en virtud de instrumentos de derechos
humanos y otros mecanismos, incluidos los procedimientos especiales del Consejo de
Derechos Humanos’, han contribuido a desarrollar los diversos elementos del derecho de las
personas con discapacidad a vivir de forma independiente y a ser incluidas en la comunidad.
El Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, por ejemplo, considera este
derecho desde la perspectiva de la no discriminacién, mientras que el Comité de los Derechos
del Nifio hace hincapié en que la discapacidad nunca debe ser un motivo para internar a los
nifios en instituciones®. EI Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad ha
abordado sistematicamente esta cuestién en su didlogo con los Estados partes, asi como en
comunicaciones individuales®.

Elementos del articulo 19: posibilidad de elegir, apoyo y
disponibilidad de instalaciones y servicios comunitarios

12.  El articulo 19 refleja la diversidad de enfoques culturales analizados durante las
negociaciones sobre la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
durante las cuales se tuvo cuidado de que el derecho a que se refiere el articulo no se limitara
a la prestacion de los servicios disponibles en los paises desarrollados. Se ofrece una gama
de opciones a los Estados partes, con tal de que respeten los principios de que las personas
con discapacidad deben controlar su propia vida y no deben ser segregadas de la comunidad?©.

~ o u
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Por ejemplo, los articulos 9, 12, 16 y 17.

Por ejemplo, los articulos 11y 12.

Por ejemplo, los articulos 2, 9, 16, 20, 23, 25y 27.

Por ejemplo, el Relator Especial sobre la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o
degradantes (véase A/HRC/22/53), el Grupo de Trabajo sobre la Detencidn Arbitraria (véase
A/HRC/27/47) y el Relator Especial sobre la violencia contra la mujer, sus causas y consecuencias
(véase A/67/227).

Véase Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, observacién general N° 5, y Comité de
los Derechos del Nifio, observacion general N° 7 (2006) sobre la realizacion de los derechos del nifio
en la primera infancia, y la observacion general N° 9 (2007) sobre los derechos de los nifios con
discapacidad.

Véase Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, comunicacion N° 3/2011, H.M.
¢. Suecia, dictamen aprobado el 19 de abril de 2012. EI Comité determin6 que la denegacion de un
permiso de obra para construir una piscina cubierta con fines de rehabilitacién de una persona con
discapacidad constituia una violacion del articulo 19 b) y tendria el efecto de forzar a la demandante a
internarse en una institucion especializada.

Véase por ejemplo, Marianne Schulze, Understanding the UN Convention on the Rights of Persons
with Disabilities (Handicap International, 22 edicion, 2009).
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13.  Vivir de forma independiente no significa vivir solo o en aislamiento®. Significa, mas
bien, tener libertad de eleccién y control sobre las decisiones que afectan a la propia vida,
con el mismo grado de independencia e interdependencia en el seno de la sociedad que las
demaés personas. Asi pues, el articulo 19 se refiere al derecho a "vivir de forma independiente
y a ser incluido en la comunidad™ como un solo derecho, en que la autonomia y la inclusién
se refuerzan mutuamente y se alinan para evitar la segregacién®2,

14.  Elarticulo 19 presenta una hoja de ruta para lograr la participacion e inclusion plenas
y efectivas en la sociedad de todas las personas con discapacidad (art. 3 ¢)). En este enfoque
son igualmente importantes la disponibilidad y accesibilidad para todos de los servicios
generales, la prestacion de apoyo individualizado para posibilitar la inclusién de cada persona
y la posibilidad de que cada persona elija el tipo de servicios y la modalidad de su prestacion.

A. Posibilidad de elegir

1. Capacidad juridica y adopcion de decisiones

15.  Elarticulo 19 exige que los Estados partes aseguren que las personas con discapacidad
tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y dénde y con quién vivir, en igualdad
de condiciones con las demas, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida
especifico. Esto entrafia la posibilidad de elegir a partir de la misma gama de opciones que
los demas miembros de la sociedad, o de rechazar esas opciones.

16.  El derecho al igual reconocimiento ante la ley de las personas con discapacidad, que
gozaran de capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos los aspectos
de la vida (art. 12), es la base del derecho a vivir de forma independiente en la comunidad.
La capacidad juridica consta de dos elementos inseparables: el reconocimiento como persona
juridica ante la ley y el ejercicio, en calidad de persona juridica, de los derechos establecidos
por la ley®. El ejercicio de la capacidad juridica reconocido en la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad requiere que se respeten la voluntad y las
preferencias de la persona, y permite el ejercicio del consentimiento libre e informado. Ello
a su vez se aplica, entre otras cosas, a la aceptacién o el rechazo de tratamiento médico, el
internamiento en una institucién o cualquier otra intervencion que afecte a la vida de la
persona. Recientemente varios Estados han reformado su marco juridico para ponerlo en
consonancia con el articulo 12. En el Perd, por ejemplo, el Gobierno ha reconocido la plena
capacidad juridica de las personas con discapacidad en su Ley General de la Persona con
Discapacidad, de 2012, en la que ademas dispone que se revise el Cédigo Civil. Las
aportaciones recibidas para el presente estudio mencionan otras reformas propuestas o en
curso. Es esencial sefialar que en todo proceso de reforma juridica los Estados deben
mantener consultas y colaborar activamente con las personas con discapacidad y las
organizaciones que las representan.

11 Véase la aportacion de la Alianza Internacional de la Discapacidad.

12 \/éanse, por ejemplo, los restimenes diarios de los debates del séptimo periodo de sesiones del Comité
Especial Encargado de Preparar una Convencion Internacional Amplia e Integral para Proteger y
Promover los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad, 19 y 20 de enero de 2006.
Disponibles en www.un.org/esa/socdev/enable/rights/ahc7suml19jan.htm y en
www.un.org/esa/socdev/enable/rights/ahc7sum20jan.htm. Véase también el informe sobre el tercer
periodo de sesiones del Comité Especial, nota 53, disponible en www.un.org/esa/socdev/enable/
rights/ahc3reporte.htm, y el resumen diario de los debates relativosal articulo 15, celebrados en el
tercer periodo de sesiones del Comité Especial, disponible en www.un.org/esa/socdev/
enable/rights/ahc3sum15.htm.

13 Véase Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, observacion general N° 1,
parrs. 12y 14.
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17.  Los Estados deben reemplazar los regimenes que prevén la sustitucion en la adopcion
de decisiones por el apoyo en la adopcion de decisiones al objeto de acabar con la
discriminacion y la negacion de la capacidad juridica a las personas con discapacidad. El
nuevo régimen juridico ha de contar con otros elementos definitorios. En el caso de los
nifios con discapacidad, es preciso atender ante todo al interés superior del nifio, incluido el
derecho del nifio a expresar su opinion a la hora de determinar su interés superior®.

18.  En algunos paises existen varias formas de apoyo en la adopcion de decisiones,
mientras que en otros se estan examinando distintas modalidades de apoyo en la adopcién de
decisiones. EI Codigo Civil aprobado recientemente en la Argentina prevé la posibilidad de
prestar apoyo en los procesos de adopcidn de decisiones. El proyecto de Ley de Apoyoen la
Adopcién de Decisiones (Capacidad) que se estd examinando en Irlanda constituiria un
marco normativo para maximizar la autonomia individual y estableceria una "oficina del tutor
publico" encargada de supervisar a quienes preste dichoapoyo.

19.  De las aportaciones recibidas para el presente informe se desprende que, en general,
en todas las regiones del mundo existen leyes o practicas que privan a las personas con
discapacidad de su capacidad juridica. A menudo se confiere a terceros el derecho de adoptar
decisiones en su nombre. Son frecuentes los regimenes de tutela, la imposibilidad de apelar
contra la tutela impuesta, y el tratamiento médico forzoso. La sustitucién en la adopcion de
decisiones es contraria a lo dispuesto en el articulo 19, pues traslada de la persona interesada
a su tutor la facultad de adoptar decisiones sobre sussistemas de vida, por ejemplo, sobre la
conveniencia y el momento de abandonar una institucion para vivir en la comunidad. Aunque
la sustitucion en la adopcidn de decisiones puede afectar a una amplia gama de personas con
discapacidad, en muchos casos la negacién de la capacidad juridica se deriva de la legislacion
sobre la salud mental, que da lugar a que las personas con una discapacidad psicosocial o
intelectual tengan mas probabilidades de que se les niegue el derecho a elegir sussistemas de
vida.

Prohibicién del internamiento forzoso

20.  Elarticulo 19, leido conjuntamente con los articulos 12 y 14, prohibe el internamiento
forzoso y la privacion de libertad en razén de la existencia de una deficiencia. En particular,
el articulo 14 no admite excepciones en virtud de las cuales pueda privarse a una persona de
su libertad a causa de su discapacidad real o percibida, incluidas la percepcion de que
represente un peligro para si misma o para terceros o su falta de aptitud para afrontar un
juicio®®. Sin embargo, a pesar de dichas prohibiciones, aportaciones recibidas de todas las
regiones indicaron que el internamiento forzoso sigue siendo una practica generalizada. La
legislaciéon sobre salud mental suele servir de base al internamiento sin consentimiento
(decidido por una autoridad judicial o administrativa, o por un tutor) y a las medidas médicas
obligatorias. En muchos casos la presuncién de que una persona representa un peligro para
si misma o para los demés es motivo de internamiento forzoso.

21.  Aungue el internamiento puede variar de un contexto a otro, hay ciertos elementos
comunes que lo definen: el aislamiento y la segregacion de la vida comunitaria; la falta de
control sobre decisiones que afectan a la vida cotidiana; la rigidez de la rutina, sin tener en
cuenta preferencias o necesidades personales; la realizacion de actividades idénticas en el
mismo lugar organizadas para un grupo de personas bajo una autoridad central; un enfoque
paternalista en la prestacion de servicios; la supervision de los sistemas de vida sin

GE.14-24169
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16

Ibid., parrs. 25 a 29.

Véase Comité de los Derechos del Nifio, observacion general N° 14 (2013), sobre el derecho del nifio
a que su interés superior sea una consideracion primordial, parrs. 52 a 54.

Declaracion del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad sobre el articulo 14,
publicada en el 12° periodo de sesiones del Comité (CRPD/C/12/2, pag. 16).
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consentimiento; y el nimero desproporcionado de personas con discapacidad que viven en
el mismo entorno. Asi pues, el internamiento no solo tiene que ver con vivir en un entorno
determinado; es, sobre todo, la pérdida de control como consecuencia de la imposicion de
unsistema de vida determinado. En ese sentido, los entornos pequefios, como los hogares
para grupos, no son necesariamente mejores que las instituciones grandes si el control general
lo siguen teniendo los supervisores.

22.  Losarreglos de vida deben evaluarse teniendo en cuenta cuestiones como la eleccion
de compafieros de vivienda, quién decide cuando pueden entrar o salir los residentes, quién
estd autorizado a entrar en la vivienda de una persona, quién decide los horarios de las
actividades diarias, quién decide qué se come y qué se compra y quién corre con los gastos.
Dejar esas elecciones bajo el control de decisiones, cualesquiera que sean su tamafio y su
nombre, no se ajusta a la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
y el internamiento en esas instituciones constituye una privacién de libertad. La falta de una
comprension cabal de lo que constituye el internamiento en una institucion para las personas
con discapacidad puede llevar a promover formas nuevas de instituciones que en realidad
solo han sufrido cambios superficiales. Por ejemplo, dividir instituciones grandes en otras
mas pequefias con el Gnico fin de reducir el nimero de personas que viven en ellas no es mas
que la sustitucién de un tipo de institucién por otro.

23. A menudo se considera que la segregacion y el internamiento en una institucién son
las Unicas opciones disponibles. Sin embargo, como ha establecido claramente el Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el internamiento en una institucién es
incompatible con el articulo 19, por lo que los Estados partes tienen la obligacion de ofrecer
alternativas 7. Otros factores que llevan a internar a las personas con discapacidad en una
institucién son el hecho de que los responsables de las politicas no tengan los conocimientos
adecuados, los intereses creados de los proveedores de servicios de atencion institucional, la
reduccion de los presupuestos de servicios sociales y atencién de la salud, la carencia de
recursos alternativos de algunas personas con discapacidad, la inexistencia de servicios
comunitarios y el hecho de que la prestacién de apoyo esté supeditada a ciertos sistemas
devida. En el caso de las personas de edad con discapacidad, su edad y su deficiencia, juntas
o0 por separado, pueden aumentar su vulnerabilidad al internamiento en una institucion?s.

24.  Elinternamiento de una persona con discapacidad en una institucion privandola de su
familia, sus amigos, la educacion y el empleo da lugar a la exclusién social, crea barreras
para su inclusion en la comunidad y reduce o niega la capacidad de las personas con
discapacidad para elegir y planificar su vida. Ello coarta su autonomia al fomentar su
dependencia, lo que impide que las personas con discapacidad puedan alcanzar el maximo
de sus posibilidades en lo que se refiere a independencia y participacion social. Ademas, se
ha documentado ampliamente que el internamiento en una institucion puede hacer que las
personas sean vulnerables a la violencia y los abusos, estando las mujeres con discapacidad
particularmente expuestas a ese peligro. Ese riesgo de abusos se ve exacerbado por la
ausencia de control puablico, la falta de acceso a vias de recurso, el miedo de denunciar los
abusos y las barreras de comunicacion relacionadas con la discapacidad®®. Los casos de abuso

17

18

19

Véanse, por ejemplo, las observaciones finales del Comité sobre Austria (CRPD/C/AUT/CO/1),
China (CRPD/C/CHN/CO/1y Corr.1) y Espafia (CRPD/C/ESP/CO/1).

Véase el informe de la Alta Comisionada de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos sobre
la situacion de los derechos humanos de las personas de edad (E/2012/51) presentado al Consejo
Econdmico y Social.

Para un panorama detallado de las consecuencias del internamiento en una institucion, véase
Comisario para los Derechos Humanos del Consejo de Europa, "The right of people with disabilities
to live independently and be included in the community"” (Consejo de Europa, 2012), pags. 37 a 39.
Véase también el informe del Relator Especial sobre la tortura y otros tratos o penas crueles,
inhumanos o degradantes (A/63/175), parr. 38.
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estan en contradiccion directa con la obligacion del Estado de proteger a las personas con
discapacidad contra todas las formas de explotacién, violencia y abuso, incluidos los aspectos
relacionados con el género (art. 16).

Desinstitucionalizacion

25.  El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad insta reiteradamente
a los Estados partes a que adopten estrategias de desinstitucionalizacién con financiacion y
plazos e indicadores de progreso claros, en cooperacion con las organizaciones de personas
con discapacidad®. La desinstitucionalizacion es un proceso por el que se cambia el sistema
de vida de las personas con discapacidad, que pasan de estar internadas en instituciones u
otros entornos segregados a un sistema que posibilita la participacion social en que los
servicios se prestan en la comunidadcon arreglo a la voluntad y las preferencias de lapersona.
Tal cambio supone recobrar el control de la propia vida y exige que se presten servicios de
apoyo individualizados a las personas con discapacidad (art. 19 b)) y que estas tengan a su
disposicién instalaciones y servicios destinados a la poblacion en general y puedan acceder
aellos (art. 19 c)). Una desinstitucionalizacion efectiva requiere un enfoque sistémico, en el
que la transformacion de los servicios institucionales residenciales es tan solo uno de los
componentes de un cambio mas amplio en esferas como la atencién de la salud, la
rehabilitacidn, los servicios de apoyo, la educacién y el empleo, asi como en la percepcién
social de la discapacidad. Laevidencia indica que la desinstitucionalizacion y el apoyo
adecuado elevan la calidad de vida y mejoran las aptitudes funcionales individuales de las
personas con discapacidad?. El proceso de desinstitucionalizacion debe incluir también a los
nifios con discapacidad;en estos casos las instituciones deben sustituirse por las familias, las
familias ampliadas o sistemas de acogimiento. Deben adoptarse medidas especificas para
evitar un nuevo internamiento en instituciones en la transicién entre la atencién y la etapa
posterior a esta??,

26.  Ladesinstitucionalizacion debe incluir a las instituciones publicas y las privadas, para
evitar transferencias de un sector a otro, y aplicarse a todas las personas con discapacidad,
sin excepcion. Es necesario ofrecer verdaderas opciones a las personas que salen de una
institucién: los sistemas de vida comunitarios no debenser establecidos ni supervisados por
la propia institucién. El Gobierno de Finlandia esta implementando programas que ofrecen
la asignacion de viviendas individuales y servicios comunitarios a personas con discapacidad
intelectual, con el objetivo de lograr la desinstitucionalizacién completa para 2020. El apoyo
es particularmente importante en la transicion del internamiento en instituciones a la vida en
la comunidad y debe incluir una evaluacion individualizada, informacion, asesoramiento y
asistencia en materia de vivienda e ingresos. Ese apoyo debe basarse en una coordinacién
eficaz entre quienes prestan atencion sanitaria y servicios sociales y el sector de la vivienda.
En Croacia, el programa "Yo como tU" ofrece a personas con discapacidad intelectual y
psicosocial internadas en instituciones capacitacién sobre planificacion individual y
desarrollode habilidadescomo preparacion para la vida en la comunidad. Se sigue prestando
apoyo a los beneficiarios del proyecto incluso después de haberse trasladado al sistema
comunitario. En la RepuUblica de Corea, algunas autoridades locales ofrecen prestaciones para
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Véanse, por ejemplo, las observaciones finales del Comité sobre Australia (CRPD/C/AUS/CO/1),
Austria (CRPD/C/AUT/CO/1), El Salvador (CRPD/C/SLV/CO/1), el Paraguay
(CRPD/C/PRY/CO/1), China (CRPD/C/CHN/CO/1y Corr.1) y Hungria (CRPD/C/HUN/CO/1).
Véase Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y Banco Mundial, Informe mundial sobre la
discapacidad (2011), pag. 148. En el informe se hace referencia a dos estudios, uno en el Reino
Unido de Gran Bretafia e Irlanda del Norte y otro en China.

Véase Comité de los Derechos del Nifio, observacion general N° 9, parrs. 47 a 49, y las Directrices
sobre las modalidades alternativas de cuidado de los nifios, en particular los parrafos 3, 14, 22, 34
y 132.
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reasentamiento con objeto de ayudar a que las personas con discapacidad dadas de altade
instituciones vivan de forma independiente en comunidades locales.

27.  Para sufragar el costo de la desinstitucionalizacién se han de reasignar los recursos,
lo cual puede requerir inversiones especificas, en particular en la fase inicial, asociaciones
efectivas y determinacion de prioridades. Es preciso disponer de recursos adecuados para
construir la nueva infraestructura de apoyo —tanto servicios comunitarios convencionales
accesibles como servicios de apoyo especificos— antes de alterar el equilibrio de la
prestacion de servicios. Las oportunidades de financiacion deben dirigirse a la sustentacion
de reformas sistémicas. Por ejemplo, en la nueva normativa sobre los fondos estructurales de
la Unidn Europea para 2014-2020, la disponibilidad de la financiacion esta estrechamente
ligada a la desinstitucionalizacién mediante una serie de condiciones previas. Durante la fase
de transicion los servicios comunitariosdeben coexistir con las instituciones, lo que requiere
doble financiacién. Se ha demostrado en estudios que, después de la fase inicial, los servicios
comunitarios no resultan necesariamente mas caros que los servicios institucionales; por el
contrario, son mas efectivos en funcidn de los costos y de mejor calidad?®. La comparacion
de costos de la atencion institucional y los de los servicios comunitarios también debe tener
en cuenta los efectos a largo plazo de la desinstitucionalizacién, incluidas las implicaciones
fiscales de la incorporacion de un mayor nimero de personas con discapacidad a la poblacién
activa y su contribucion alos ingresos familiares?.

B. Apoyo

1. Servicios de apoyo de la comunidad

28.  Losservicios de apoyo son esenciales para que las personas con discapacidad puedan
vivir de forma independiente y sean incluidas en la comunidad; los servicios de apoyo son
también un elemento indispensable de la desinstitucionalizacion. El articulo 19 b) de la
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad exige a los Estados partes
que velen por que las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios
de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios 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 esta. Por consiguiente, la prestacion
de apoyo en entornos segregados para continuar manteniendo la institucionalizacion no se
ajusta a la Convencion.

29.  No existe una Unica modalidad de apoyo adecuada para todos los contextos. Por ello,
el articulo 19 b) incluye una variedad de servicios que pueden ser prestados por proveedores
distintos. Existen, sin embargo, ciertos criterios que se han de respetar, sobre la base del
principio de que el apoyo en el sentido del articulo 19 implica un cambio de "la atencién" a
" los derechos". Todas las personas con discapacidad deben tener igualdad de acceso y de
eleccidn, y control en relacién con servicios de apoyo que respeten su dignidad inherente y
su autonomia individual y tengan por objeto lograr su participacion e inclusion efectivas en
la sociedad. La promocidn de la participacion y la autosuficiencia como meta del apoyo
también debe hacerse extensiva a los nifios con discapacidad, cuya inclusion en la sociedad

23 \/éase OMS y Banco Mundial, Informe Mundial, pag. 149 y Comisario para los Derechos Humanos
del Consejo de Europa, "The right of people with disabilities to live independently”, pag. 32.

24 Sobre las repercusiones del empleo de personas con discapacidad en el PIB, véase, por ejemplo,
Sebastian Buckup, "The price of exclusion: the economic consequences of excluding people with
disabilities from the world of work™, Employment Working Paper No. 43 (Oficina Internacional del
Trabajo, 2009).
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es un aspecto esencial del articulo 23 de la Convencion sobre los Derechos del Nifio y del
articulo 7 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad?®.

30.  Losservicios de apoyo domiciliarioincluyen asistencia para el cuidado personal y las
tareas de la casa. En Cuba, por ejemplo, las personas con discapacidad que viven de forma
independiente pueden tener acceso a un servicio publico de asistencia social doméstica, que
presta apoyo personal y doméstico. En todo caso, el apoyo a domicilio ha de contribuir a
promover la inclusion y prevenir la segregacién. No debe impedir que una persona salga de
su hogar cuando lo desee y debe complementarse, cuando sea necesario, con otros servicios
comunitarios.

31. Los Estados han establecido varias formas de apoyo residencial y alojamiento en
hogares de vida independiente. El apoyo residencial debe respetar la eleccion del beneficiario
de evitar formas de internamiento en instituciones. Los centros de atencion de dia también
pueden dar lugar al aislamiento y a la estigmatizacion si se utilizan para mantener a las
personas con discapacidad separadas de la comunidad?®.

32.  Las aportaciones recibidas contenian referencias a una amplia gama de servicios de
apoyo comunitarios de otro tipo, a menudo denominados centros de apoyo a la vida
independiente. El apoyo prestado en esos casos consiste en informacion y asesoramiento,
autoapoyo y apoyo entre pares, proteccion de derechos e intereses, albergues, servicios de
vivienda, capacitacién para la vida independiente, ayuda para la adopcion de decisiones y
asistencia personal®’. Los Estados mencionaron el apoyo prestado en materia de transporte y
comunicacion, como la facilitacion de un intérprete de lengua de sefias. Se mencion6 también
la prestacion de apoyo comunitario a las familias en forma de servicios de evaluacion
profesional de necesidades individuales o de crisis familiar, como mediacion y apoyo en
casos de violencia. En este caso, el concepto de comunidad no se debe circunscribir
necesariamente a un lugar geografico o fisico: algunas personas con autismo han considerado
que el apoyo prestado por Internet puede ser mas efectivo, en ciertos casos, que el apoyo
recibido en persona®.

Asistencia personal

33.  Laasistencia personal fomenta la inclusién ayudando a las personas con discapacidad
a participar plenamente en la vida de la comunidad. Por ejemplo, en Suecia, de conformidad
con la Ley de Apoyo y Servicios a las Personas con Ciertas Deficiencias Funcionales, la
asistencia personal puede incluir apoyo especifico individualizado para la higiene personal,
las comidas, vestirse, desplazarse y comunicarse con otras personas. En Tailandia, las
personas que necesitan mas apoyo pueden solicitar los servicios de un asistente personal por
un maximo de 6 horas al dia 0 180 horas al mes. En la Republica de Corea, a enero de 2013,
unas 50.000 personas con discapacidad habian recibido servicios de asistencia personal.

34.  Laasistencia personal debe estar a disposicion de todas las personas con discapacidad.
No obstante, en muchos paises solo pueden tenerla las personas con determinadas
deficiencias. EI Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad ha manifestado
su preocupacion por esas limitaciones en su dialogo con los Estados partes®. Una gama de
enfoques de asistencia personal como el apoyo y el respaldo entre pares, el respiro y la
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Véase también Comité de los Derechos del Nifio, observacion general N° 9.

Inclusion International, Inclusive Communities = Stronger Communities: Global Report on Article 19:
The Right to Live and Be Included in the Community (2012), pag. 78.

Véanse los servicios de apoyo especificos ofrecidos a los diferentes grupos de personas con
discapacidad comprendidos en la aportacion de Alianza Internacional de la Discapacidad.

Véase la comunicacion conjunta de Autistic Minority International, Alliance Autiste (Francia) y
Enthinderungsselbsthilfe von Autisten fir Autisten (und Angehdrige) (ESH) (Alemania).

Véase, por ejemplo, CRPD/C/AUT/CO/1.
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planificacién para las crisis, el apoyo no médico para hacer frente a las alteraciones de la
percepcion, la asistencia para atender las necesidades practicas de la vida diaria, la promocién
del apoyo en la toma de decisiones y las redes de apoyo para la vida cotidiana que ayudan a
establecer lazos con la comunidad, han resultado ser especialmente beneficiosas para las
personas con discapacidad psicosocial o intelectual. La facilitacién a las personas con
discapacidad intelectual y psicosocial de acceso a asistentes personales es esencial para pasar
de un enfoque médico a un enfoque social de las cuestiones de salud mental en lo que se
refiere a la autonomia personal.

Apoyo que se da de forma natural en la comunidad

35. Junto a los diversos servicios mencionados, las personas con discapacidad reciben
informalmente el apoyo de su familia, sus amigos u otros miembros de la comunidad. En
algunos paises hay normativa que estipula que la responsabilidad de asistir a las personas con
discapacidad recae en la familia. A veces se alienta ese enfoque mediante incentivos como
prestaciones de la seguridad social, subsidios y planes de pensiones o la determinacién de
criterios de idoneidad para convertirse en proveedores de servicios.

36.  El apoyo prestado por la familia, los amigos y la comunidad en general es sumamente
importante y debe alentarse para promover sociedades inclusivas y respetuosas; en muchas
situaciones ese es el Unico apoyo disponible. No obstante, la dependencia exclusiva deapoyo
informal puede tener consecuencias negativas, entre otras la de reforzar los estereotipos de
género de la mujer como cuidadora. Cuando las mujeres son las principales cuidadoras en las
familias, como madres suelen verse expuestas a niveles mas altos de estrés y fatiga, y como
hermanas dejan pasar oportunidades educativas. El apoyo familiar también puede afectar a
la eleccién y el control que las personas con discapacidad ejercen en el tipo de apoyo
requerido, en particular cuando el apoyo se ve alentado con prestaciones del Estado. Las
mujeres con discapacidad también pueden estar expuestas a riesgos mas elevados de
segregacion, violencia y malos tratos. La prestacion de apoyo informal puede significar una
reduccion del nimero de miembros de la familia que trabajan, lo que puede tener una
repercusién directa en los ingresos del hogar y el producto interno bruto. Por Gltimo, la
dependencia de apoyo informal puede no ser sostenible, ya que los miembros de la familia
tal vez no puedan prestar ese apoyo cuando se hagan mayores o caigan enfermos®.

Requisitos para un apoyo adecuado

37.  Enciertos contextos la capacitacion es esencial para que el apoyo se ajuste a los criterios
de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, responda a las
necesidades y respete la voluntad de la persona. En Trinidad y Tabago, por ejemplo, el
Programa de Capacitacién para Asistentes Personales incluye formacion académica y préctica,
asi como un periodo de 15 meses de capacitacion en el empleo. La certificacion y la evaluacién
son igualmente importantes. Se debe impartir formacién especifica a los profesionales que
trabajan o han trabajado en instituciones residenciales para que contribuyan activamente a la
transformacion y complementen el proceso de desinstitucionalizacion.

38.  Las personas con discapacidad deben tener control sobre el apoyo que se les presta y
ellas deben ser quienes contraten, empleen, supervisen, evallen y despidan a sus asistentes.
La posibilidad de elegir entre diferentes proveedores es una forma de asegurar una mayor
rendicidn de cuentas por los servicios, darle mayor control al usuario y ofrecer proteccion
contra el riesgo de maltrato. Los proveedores pueden ser de muy diversa indole e incluir al
Estado y a entidades privadas y sin animo de lucro, aunque en la préctica las posibilidades
de eleccidn pueden verse limitadas por el tipo de deficiencia o las alternativas disponibles en
materia de servicios. Al pagar a los usuarios y no directamente a los proveedores se
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Véase, por ejemplo, OMS y Banco Mundial, Informe Mundial, pag. 142.
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contribuye a que el apoyo esté centrado en la persona y respete las preferencias de las
personas con discapacidad. En varios paises, se ha sustituido la prestacion de servicios en
especie por pagos directos, a menudo en forma de un presupuesto personal que se asigna a
las personas que retnan los requisitos para ello. En Alemania, para 2009 unos 10.000
beneficiarios, de los cuales el 31% correspondia a personas con discapacidad intelectual,
habian optado por recibir cupones. Puedenrequerirse apoyo a la planificacién independiente
y servicios de facilitacién para ayudar a la persona a decidir cémo utilizar el presupuesto
personal. En Australia, el Plan Nacional de Seguro de Discapacidad, actualmente implantado
a titulo experimental, dara a las personas con discapacidad apoyo individualizado para la
planificacién a fin de que identifiquen servicios adecuados y necesarios, sobre la base de sus
necesidades funcionales y no en funcién de un diagndstico.

39.  La falta de recursos humanos adecuados, la deficiente coordinacién de los servicios,
las disparidades de acceso entre entornos urbanos y rurales y las condiciones a las que esta
supeditada la prestacién de apoyo (por ejemplo cuando depende de un sistema de vida
especifico) son algunas de las barreras comunes para que haya servicios de apoyo
comunitarios adecuados. La falta de informacién y de sensibilizacién son a menudo otro
motivo de exclusion de las personas con discapacidad. La existencia de marcos normativos
e institucionales inapropiados, asi como la falta de conocimiento de los responsables de las
politicas y los proveedores de servicios, a menudo se traducen en una baja calidad del apoyo,
orientado sistematicamente hacia enfoques médicos o caritativos. Ha habido casos en que se
ha utilizado indebidamente la asistencia personal. A nivel de las politicas, las normativas no
han establecido garantias para que el usuario pueda ejercer un control sobre el presupuesto y
los servicios. A nivel practico, los proveedores de servicios han absorbido los presupuestos
para sufragar gastos generales, en vez de prestar servicios individualizados, o los asistentes
personales han impuesto decisiones o medidas a los usuarios. Para evitar esos abusos y
asegurar que el usuario tenga control del presupuesto y de la supervision del asistente
personal, es esencial entender correctamente el concepto de asistencia personal3:. Esto
también es necesario para que los usuarios tengan acceso a reparacion y recursos efectivos.

40.  Es preciso que los criterios de idoneidad para acceder a los servicios de apoyo estén
definidos en forma no discriminatoria. En particular, la evaluacion debe pasar de un enfoque
médico de la discapacidad a un enfoque basado en los derechos humanos, centrarse en las
necesidades de la persona y no en la deficiencia®, y respetar las elecciones y preferencias
individuales, asegurando la participacion de las personas con discapacidad en el proceso de
adopcién de decisiones. Al definir los criterios, también es importante asegurar que las
personas con discapacidad tengan igualdad de acceso al apoyo. Para ello, la adopcién de un
concepto abierto de la discapacidad, que se ajuste a la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (art. 1, segundo parrafo) es un paso esencial.

41.  Hay varias opciones para cubrir los costos de los servicios de apoyo. Algunos Estados
asumen todo el costo de la oferta y la prestacién de servicios, mientras que otros comparten
los costos con los beneficiarios. A veces los servicios son prestados directamente por
organizaciones de personas con discapacidad, que pueden recibir una cofinanciacion del
Estado o de la administracion local, o pueden recaudar sus propios fondos. EI Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad exhorta reiteradamente a los Estados a que
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La red European Network on Independent Living, por ejemplo, ha propuesto una definicion de
asistencia personal que se puede encontrar en www.enil.eu/policy/.

El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad ha expresado su preocupacion por la
vinculacion entre el derecho al disfrute de servicios sociales y un grado especifico de discapacidad.
Véase, por ejemplo, CRPD/C/ESP/CO/1.
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asignen recursos suficientes para servicios de apoyo que permitan a las personas con
discapacidad vivir en su comunidad®,

42.  Las medidas de austeridad han tenido una repercusidn negativa considerable en la
financiacion y la prestacion de apoyo en muchos paises. Las medidas han incluido recortes
presupuestarios directos, supresion y fusiéon de servicios, prestacion de servicios mas
estandarizados o servicios institucionales, recortes de personal y de las condiciones, recortes
al apoyo para vivir de forma independiente, retrasos en los pagos del sector publico
alasentidades sin animo de lucro, aplazamiento de las reformas, alargamiento de las listas de
espera y aumento de la privatizacion de los servicios®. En algunos casos, se ha cerrado por
completo el acceso de nuevos solicitantes a los fondos para vivir de forma independiente, lo
que ha reducido drasticamente el nimero de beneficiarios de presupuestos personales. Las
medidas de austeridad dan lugar a grandes preocupaciones en relacion con las obligaciones
delos Estados de no regresion®, no discriminacion y cumplimiento de las obligaciones
basicas minimas.

Disponibilidad de instalaciones y servicios comunitarios

43.  Las personas con discapacidad deben poder acceder a las instalaciones y los servicios
comunitarios ordinarios para disfrutar plenamente de su derecho a vivir de forma
independiente y a ser incluidas en la comunidad. El articulo 19 c) exige que los Estados partes
aseguren que las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacién en general estén
a disposicion, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan en
cuenta sus necesidades. Esto se ha de interpretar ampliamente para abarcar todas las
instalaciones y los servicios disponibles en la sociedad y puede incluir, a modo de ilustracion,
el derecho a asistir a una escuela de la comunidad, a utilizar el sistema general de transporte
oa tener acceso al empleo en el mercado laboral abierto, conforme a las aspiraciones y
cualificaciones individuales. En combinacién con servicios de apoyo especificos, la
disponibilidad de las instalaciones y los servicios comunitarios también es esencial para una
desinstitucionalizacién exitosa.

44,  Elarticulo 19 c) se deriva de los principios generales enunciados en el articulo 3, en
particular los relativos a la participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad y el
respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como parte de la
diversidad humana. La construccién de una comunidad inclusiva requiere: a) la eliminacion
de las barreras; b) la transformacion sistémica de los servicios convencionalesde la sociedad;
y ¢) un proceso inclusivo en el que las personas con discapacidad participen activamente.

45.  De conformidad con el articulo 9 de la Convencidn, los Estados tienen, entre otras
obligaciones, la de adoptar medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con
discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, al entorno fisico, el transporte, la
informacién y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico o de
uso publico. Aportaciones de todas las regiones muestran avances en la adaptacion de los
edificios, las instalaciones, las vias de circulacion y el transporte publicos para una mayor
accesibilidad. Se mencionan ademas otras medidas, como la revisién de las leyes de control
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Véanse, por ejemplo, las observaciones finales del Comité sobre Australia (CRPD/C/AUS/CO/1),
Austria (CRPD/C/AUT/CO/1), la Argentina (CRPD/C/ARG/CO/1), China (CRPD/C/CHN/CO/1y
Corr.1), Hungria (CRPD/C/HUN/CO/1), el Per( (CRPD/C/PER/CO/1), Espafia (CRPD/C/ESP/CO/1)
y la Republica de Corea (CRPD/C/KOR/CO/1).

Véase Harald Hauben y otros, "Assessing the impact of European governments' austerity plans on the
rights of people with disabilities” (European Foundation Centre, 2012).

Véase por ejemplo Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, observacion general

N° 19 (2007), sobre el derecho a la seguridad social, parrs. 42 y 64.
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de la construccion y los cédigos de planificacion urbana, la modificacién del entorno de
informacién y la inclusién de normas de disefio universal en una variedad de sectores.
También se han adoptado medidas en el sector de la vivienda para asegurar que las
construcciones nuevas se ajusten a las normas de accesibilidad y que las personas con
discapacidad estén incluidas en los planes de vivienda social. En algunos paises se
promueven sistemas de educacién inclusivos, aunque las personas con discapacidad siguen
enfrentandose a varias formas de discriminacién en los entornos educativos. También son
comunes las medidas para incentivar el empleo de personas con discapacidad, aunque hay
una practica sistematica de trabajo protegido, contraria al articulo 27 de la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad. El trabajo protegido impide en efectola
inclusién de las personas con discapacidad y su interaccion con la comunidad?®.

46.  La rehabilitacién basada en la comunidad puede ser una plataforma efectiva para
apoyar la inclusion de las personas con discapacidad en el desarrollo de sus comunidades.
Con los afios, la rehabilitacion basada en la comunidad ha pasado de un enfoque de prestacion
de un servicioa menudo unisectorialcentrado en el aspecto médico a una estrategia dentro del
desarrollo de la comunidad general para la rehabilitacion, la igualdad de oportunidades y la
inclusién social detodas las personas con discapacidad®. La Guia para la rehabilitacién
basada en la comunidad, publicada en 2010 por la Organizacion Mundial de la Salud, tiene
por objeto promover el acceso de las personas con discapacidad a los sectores convencionales
de atencidn de la salud, educacién, servicios sociales y empleo, a la vez que identificar nuevas
esferas de desarrollo en lo que se refiere a servicios de apoyo, como la asistencia personal.
En las aportaciones recibidas se ponia de relieve larepercusién positiva de la rehabilitacion
basada en la comunidad, en particular en las aportaciones procedentes de EI Salvador y
Nicaragua, en donde otros servicios de apoyo a la vida independiente todavia no estan
plenamente desarrollados.

47.  Las redes informales desempefian un papel importante en la construccion de una
sociedad inclusiva. En varios paises existe la practica de la mediacion familiar. En los Paises
Bajos, el Modelo Eindhoven aplica la mediacion familiar a las situaciones de crisis
psicosociales, reales o posibles, utilizando la red de familiares, amigos, vecinos, pares y otras
personas para evitar intervenciones psiquiatricas forzadas. En algunos paises también se han
utilizado "microjuntas”, integradas por un pequefio grupo de amigos y familiares, para hacer
participes a los miembros de la comunidad en el ofrecimiento de estructuras de apoyo
sostenidas. Independientemente delaindole de las redes informales, el articulo 19 requiere
que las personas con discapacidad tengan plenas facultades de adopcién de decisiones,
cumpliendo la red una funcion de apoyo®.

48.  Las infraestructuras inadecuadas o inaccesibles y la lejania son motivos comunes de
discriminacion de las personas con discapacidad para acceder a servicios comunitarios. Los
Estados tienen la obligacién inmediata de ofrecer ajustes razonables en ausencia de medidas
generales de accesibilidad, de conformidad con los articulos 2 y 5 de la Convencion. Si bien
elenvejecimiento no puede equipararse a una deficiencia, las personas de edad con
discapacidad constituyen unagran parte de la poblacidn y son particularmente vulnerables a
la exclusidon®. Las nuevas normas sobre las personas de edad, actualmente en elaboracion,

w
=

En sus informes anteriores al Consejo de Derechos Humanos, el ACNUDH ha tratado de la inclusion

en el empleo (A/HRC/22/25) y de la educacion inclusiva (A/HRC/25/29 y Corr.1).

7 Véase la definicion en Oficina Internacional del Trabajo, Organizacion de las Naciones Unidas para
la Educacidn, la Ciencia y la Culturay OMS, RBC: Una estrategia para la rehabilitacion, la
igualdad de oportunidades, la reduccién de la pobreza y la integracion social de las personas con
discapacidad, Documento de Posicion Conjunta, 2004.

38 \éase el andlisis sobre la eleccion y el control en la seccion I11.A del presente estudio.

9 Veéase E/2012/51 y Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, observacion general N° 6

(1995) sobre los derechos econémicos, sociales y culturales de las personas mayores.

w

w
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no deben ser regresivas y han de basarse en las disposiciones de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

49.  La construccion de sistemas inclusivos requiere inversiones publicas y puede parecer
costosa. No obstante, es evidente que prever la accesibilidad y la inclusién desde el principio
es mas eficiente en funcion de los costos que adaptar los servicios y las instalaciones en una
etapa posterior. Las sociedades inclusivas también son mas eficientes en funcion de los costos
a largo plazo, pues permiten que las personas con discapacidad participen plenamente en la
vida econdmica, social, politica y cultural y contribuyan a ella.

Aplicacion a nivel nacional

50.  Los estudios existentes y las aportaciones para el presente informe ponen de relieve
diferencias considerables, también a nivel intrarregional, en la disponibilidad de los servicios
comunitarios para las personas con discapacidad, la prestacion de apoyo individualizado y
las oportunidades de elegir servicios*. La aplicacion a nivel nacional debe tener en cuenta
enfoques locales y culturales, incluidas practicas rurales e indigenas, y situar a las personas
con discapacidad en el centro del control de su vida.

51.  Las personas con discapacidad y las organizaciones que las representan deben
participar activamente en la aplicacion del articulo 19, también en la elaboracién y aplicacion
de legislacion, politicas y programas, de conformidad con lo estipulado en el articulo 4,
parrafo 3, de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

52.  Los Estados deben considerar una serie de medidas legislativas y administrativas para
evitar la exclusion y la discriminacion de las personas con discapacidad:. En la mayor parte
de los casos, el establecimiento de la igualdad de reconocimiento ante la ley y la capacidad
juridica de las personas con discapacidad requiere una revision del derecho civil. ElI marco
juridico debe reconocer el derecho de las personas con discapacidad a vivir de forma
independiente y a ser incluidas en la comunidad y se deben derogar las disposiciones que
permitan el internamiento forzado en instituciones. En algunos casos, los Estados no han
sacado pleno provecho de los procesos de reforma y han hecho solo avances parciales. Es
importante que las revisiones legislativas tengan por objeto incorporar los criterios de la
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en todos los sectores y no
solo en uno de ellos.

53.  Los planes de desinstitucionalizacion deben prever una transformacién sistémicay el
aumento progresivo de los servicios de apoyo y los servicios alternativos disponibles en la
comunidad y fijar plazos realistas. Para ello es preciso reasignar los recursos de las
instituciones a servicios de apoyo en la comunidad y poner fin a la creacion de nuevas
instituciones o al reacondicionamiento estructural de las que ya existen. En los paises en que
no existen instituciones residenciales, los Estados no deben reproducir modelos anticuados,
sino poner en practica enfoques que promuevan y protejan los derechos de las personas con
discapacidad a vivir de forma independiente y a ser incluidas en la comunidad.

54.  Los Estados tienen la responsabilidad de fijar las normas no discriminatorias que
procedan para los servicios de apoyo y para los servicios comunitarios convencionales y
dotarlos de financiacion adecuada. En ese sentido, puede ser efectivo incluir los servicios de
apoyo en la formulacion de una politica nacional sobre la discapacidad y los planes de accién
conexos. Cuando los Estados no presten los servicios de apoyo directamente, deben velar por
que, de conformidad con el articulo 19, la privatizacién no tenga consecuencias negativas en

40
41

Véase, por ejemplo, Inclusion International, Inclusive Communities, cap. 5.
Incluida la realizacion de ajustes razonables, de conformidad con los articulos 2 y 5 de la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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la disponibilidad, accesibilidad, asequibilidad y calidad de los servicios. El apoyo debe seguir
estando impulsado por las necesidades de la persona y no por los intereses del proveedor.

55.  Los ministerios encargados de la aplicacidon de las politicas de prestacion de servicios
varian de un pais a otro. A menudo, los ministerios con competencias sociales o de bienestar
social desempefian un papel importante en la prestacion de servicios de apoyo, viviendas e
infraestructuras para entornos inclusivos. Con el fin de evitar un enfoque exclusivamente
médico del apoyo y los servicios, es mejor que no todas las competencias relacionadas con
el apoyo correspondan al ministerio de salud. Ahora bien, los ministerios de salud, junto con
los ministerios de justicia, desempefian un papel especial en la garantia del consentimiento
libre e informado para evitar el internamiento forzado en instituciones y la privacion de
libertad*2.

56. Las aportaciones para el estudio contenian descripciones de la diversidad de
mecanismos  existentes para supervisar la aplicacion de las politicas de
desinstitucionalizacién y la incidencia del maltrato en los entornos segregados existentes, y
asegurar el acceso a la justicia. Esos mecanismos incluyen recursos judiciales generales,
instituciones nacionales de derechos humanos, oficinas de los ombudsmen, érganos
especificos establecidos en virtud de leyes sobre la discapacidad, 6rganos de seguros y
mecanismos de supervision independientes establecidos en consonancia con el articulo 33,
parrafo 2, de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que exige
que los Estados partes tengan en cuenta los principios relativos a la condicién juridica y el
funcionamiento de las instituciones nacionales de proteccién y promocién de los derechos
humanos. En algunos Estados, como Lituania, se han establecido érganos interinstitucionales
especificos para supervisar el proceso de desinstitucionalizacién. En algunos casos se ha
encomendado a mecanismos nacionales de prevencidon creados en cumplimiento del
Protocolo Facultativo de la Convencidn contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles,
Inhumanos o Degradantes que supervisen también las instituciones residenciales.
Independientemente del mecanismo de que se trate, se ha de garantizar su
independenciateniendo presentes los criterios enunciados en la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

Cooperacion internacional

57.  En algunos casos se ha orientado la cooperacién internacional a promover la vida
independiente y en la comunidad. En Serbia, Oxfam, Handicap International, Irish Aid y el
Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo financiaron, entre 2001 y 2009,
proyectos piloto de servicios de asistencia personal. En 2013 el Relator Especial sobre
discapacidad de la Comisidn de Desarrollo Social colabor6 con el Organismo Japonés de
Cooperacién Internacional para crear dos centros para vivir de forma independiente en
Johannesburgo (Sudafrica), con el fin de reforzar las capacidades locales y reproducir ese
modelo en otros lugares de Sudéafrica y de la regién*. En la Republica de Moldova, la
colaboracion entre el ACNUDH y el Ministerio de Salud, Ilevo a la adopcion, en 2013, de la
decisién de que todo en el sistema pasara, en un plazo de 18 meses, de depender de grandes
hospitales psiquiétricos al apoyo basado en la comunidad. Ademas, la cooperacion de las
Naciones Unidas, dirigida por el ACNUDH, contribuyé a que se estableciera en 2014 la
primera organizacion no gubernamental de usuarios y sobrevivientes de la psiquiatria en la
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Véase el estudio tematico del ACNUDH sobre la estructura y la funcién de los mecanismos
nacionales de aplicacidn y vigilancia del cumplimiento de la Convencidn sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (A/HRC/13/29).

Informe del Relator Especial sobre discapacidad de la Comision de Desarrollo Social sobre la
supervision de la aplicacion de las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad (E/CN.5/2013/10).
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VI.

Repulblica de Moldova y, posteriormente, a la apertura en el pais del primer centro
comunitario y proveedor de servicios multiples gestionado por los usuarios.

Conclusiones

58. El articulo 19 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad ilustra el cambio de paradigma de un enfoque de la discapacidad médico
y caritativo a un enfoque basado en los derechos humanos. Las personas con
discapacidad, sin excepcion, tienen derecho a vivir de forma independiente y a ser
incluidas en la comunidad. No obstante, en la practica, algunos grupos tiene mas
probabilidades de ser excluidos que otros.

59.  Los Estados partes tienen la obligacion de cumplir lo dispuesto en el articulo 19
poniendo fin a la segregacion de las personas con discapacidad y dandoles los medios
para tener control sobre su vida, independientemente de que los servicios para ese fin
sean prestados por el sector privado.

60. El internamiento forzoso en instituciones vulnera la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, pues constituye una forma de privacion de
libertad en razén de la existencia de una deficiencia, y ha de dejarse sin efecto. Los
Estados partes han de establecer el pleno reconocimiento ante la ley de todas las
personas con discapacidad y asegurar que puedan hacer elecciones y tener control sobre
su vida, en igualdad de condiciones con las demas, con acceso al apoyo para la adopcion
de decisiones, cuando sea necesario.

61. La desinstitucionalizacion requiere una transformacién sistémica que va mas
alla del cierre de los entornos institucionales. Para posibilitar la participacion social, la
desinstitucionalizacion debe acompafiarse de: a) servicios de apoyo individualizados; y
b) servicios convencionales inclusivos, que respeten plenamente la voluntad y las
preferencias de las personas con discapacidad. Nuevas formas de internamiento en
instituciones tienden a disimularse con cambios superficiales que no transfieren el
control real de los proveedores de servicios a los usuariosde los servicios, como requiere
el enfoque de la discapacidad basado en los derechos humanos.

62. El apoyo a las personas con discapacidad incluye diferentes proveedores y
entornos. Los servicios comunitarios domiciliarios, residenciales y de otra indole
pueden ofrecer un apoyo de calidad y al mismo tiempo reducir las consecuencias
adversas para la familia y para la igualdad de género.

63.  La asistencia personal es un medio efectivo de asegurar el derecho a la vida de
forma independiente y a ser incluido en la comunidad en formas que respeten la
dignidad inherente, la autonomia individual y la independencia de las personas con
discapacidad. La asistencia personal debe estar a disposicion de todas las personas con
discapacidad, incluidas las que tienen discapacidad intelectual o psicosocial.

64. Las personas con discapacidad son las que mejor conocen sus propias
necesidades. La asignacion de presupuestos a los usuarios de los servicios en vez de a
los proveedores de servicios traslada el control y la eleccién a las personas con
discapacidad y, en ultima instancia, mejora la calidad del apoyo. La capacitacion
también es importante para asegurar que el apoyo prestado sea de la calidad adecuada
y se ajuste a lo dispuesto en la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

65.  Elapoyo individualizado de alta calidad y los servicios convencionales inclusivos
pueden requerir una inversién inicial. No obstante, las sociedades inclusivas, en que las
personas con discapacidad participan plenamente en la vida econémica, social, politica
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y cultural y contribuyen a ella, son mas eficientes en funcién de los costos a largo plazo.
Laslimitaciones de los recursos no deben ser motivo para la inaccion; antes bien, se
deben promover las asociaciones efectivas y la determinacion de prioridades basada en

los derechos que proceda. Las medidas de austeridad no deben justificar decisiones
regresivas.

66. La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, contiene
las normas mas recientes sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser
incluido en la comunidad, que deben considerarse las normas minimas al elaborar
futuros instrumentos de derechos humanos a nivel mundial o regional.
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