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. Neurodiversidad y Derechos Humanos.

El concepto de neurodiversidad ha despertado interés y se ha posicionado
dentro de la comunidad cientifica en muchos casos como reemplazo del
concepto de discapacidad, pero principalmente entendiendo que los seres
humanos podemos tener tanto comportamientos tipicos, como habilidades
extraordinarias o dificultades importantes en algunas areas del desarrollo,
sean sensoriales, de comunicacidn, o socioemocionales”.

Asi como en los conceptos de biodiversidad o diversidad cultural, en el de
neurodiversidad prevalece también el respeto por las diferencias, en este
caso las cerebrales. También conocida como neurodivergencia, esta
diversidad implica una estructura alternativa y aceptable de la biologia
humana, con su consecuente aporte a la riqueza del ecosistema social.

La sociedad ha afianzado el concepto de lo diferente desde la perspectiva
de la enfermedad, destacando carencias y disfunciones, restando
importancia a talentos y aptitudes, y cubriendo la divergencia con tanta
invisibilidad que para su reconocimiento ha debido caracterizarse
juridicamente como discapacidad. Por ello, los “neurolégicamente
diferentes” representan una nueva incorporacion a las categorias politicas

' Harvey Blume, “Neurodiversity, on the neurological underpinning of Geekdom”, 1998, cit. en

“Encyclopedia of Human Services and Diversity”, SAGE Publications, Inc., 2014, pag 966. El concepto de
neurodiversidad se atribuye al periodista Harvey Blume en conjunto con la sociéloga Judy Singer (tanto ella
como su hija diagnosticadas dentro del espectro autista) quienes refirieron a aquellas personas cuyo
“‘comportamiento asociado a una serie de rasgos neurolégicos y cognitivos, se alejan de ser neurotipicos”;
proponiendo el concepto de neurodiversidad para reemplazar al de discapacidad, y reconocerlas como
neurolégicamente diferentes debido a variaciones en el genoma humano.

2 Amstrong, Thomas “El poder de la neurodiversidad”, Ed. Paidos, 2012.



conocidas de clase, género, raza y aumentan la perspectiva del modelo
social de discapacidad?®.

Al renovar la comunidad internacional el respeto por los derechos
humanos en el siglo XXI, se formula la Convencion de los Derechos de las
Personas con Discapacidad aprobada por las Naciones Unidas en 2006,
gue reconoce la diversidad en la discapacidad y establece los conceptos
juridicos que fundamentan el modelo social para su abordaje, cambiando
el paradigma de apreciacion. De este modo se rompe la invisibilidad de las
personas neurodivergentes, marcando un hito decisivo en la construccién
social y ciudadana. El “derecho a tener derechos” implica un cambio
sustancial en beneficio de los grupos discriminados y excluidos®*.

La idea de la inclusion es hacer posible que todas las personas puedan ser
parte de su comunidad, independientemente de sus necesidades
particulares®. Si entendemos que existe la neurodiversidad, tenemos que
dar cabida a la existencia de la diversidad intelectual, y en consecuencia, a
la existencia de distintos modelos de aprendizaje, de habilidades, de
formas de expresion®. Y finalmente, acaso fundamental para las politicas
sociales, entender como poblacion vulnerable a los efectos del concepto
de inclusion a las minorias neurodiversas.

Es decir, que mas alla del analisis que realicen las neurociencias, la
neurodiversidad es una cuestion de derechos humanos: Las personas
“neurodiversas” merecen el respeto de su dignidad inherente, autonomia,

3 Conf. Judy Singer, en Amstrong, op. Cit. pag.20.

4 Eroles, Carlos “Naturaleza de la discriminacion contra las personas con discapacidad”, en “Los derechos
de las personas con discapacidad”, UBA, 2008.

® Fuente: UNESCO.

6 La diversidad demanda creatividad, ingenio, flexibilidad y variedad de herramientas, conf. Daniel Valdez,
“Construir comprensiones compartidas en contextos escolares: el desafio de la diversidad”, en
“Aprendizajes escolares”, Ed. Manantial, 2004.



independencia, toma de decisiones propias, no discriminacion y
equiparacion de oportunidades’.

El autismo, simplificando en esta palabra a las diversas variantes del
complejo espectro autista®, no es una enfermedad, sino una condicion de
la neurodiversidad®. El reconocimiento del autismo en tal modo conlleva un
significativo impacto en los aspectos sociolégicos y culturales del abordaje
de apoyos, asistencia social y terapias, y su consecuente efecto en el
pensamiento iusfilosofico sobre la personalidad juridica y la capacidad.

Cuando hablamos de derecho y autismo, hablamos simplemente de
derechos humanos.

Il. Las minorias neurodiversas como poblacion vulnerable.

Existen varios movimientos globales que defienden los derechos de las
personas con autismo.

En Argentina, el movimiento #HablemosDeAutismo respeta la enorme
diversidad dentro del mismo espectro autista, entendiendo por un lado que
no existe una cura para el autismo, en tanto condicion de la
neurodiversidad, pero por la otra sin oponerse a la investigacion cientifica
sobre el genoma humano. En tal sentido, la sociedad argentina en una
posicidn ecléctica se suma a los movimientos internacionales de
concientizacién e investigacion sobre el autismo como “Autism Speaks”,

" Conf. Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. En
Argentina tiene fuerza de Ley desde 2008, registrada bajo el N° 26.378, y con jerarquia
constitucional desde 2014, bajo Ley N° 27.044 .-

8 La agrupacion TGD PADRES TEA, de Argentina, creadora del movimiento #HablemosDeAutismo,
simplificd en la palabra autismo a todos los trastornos del espectro autista, a los fines especificos de
divulgacion en medios de comunicacion de las campafias masivas de visibilidad y difusion, logrando de este
modo una rapida y viral concientizacion con impacto directo en politicas publicas.

® Conf. Daniel Valdez, Entrevista diario Clarin 10/4/2016,
http://www.clarin.com/opinion/autismo-enfermedad-forma-desarrollo_0_1555644768.html



http://www.clarin.com/opinion/autismo-enfermedad-forma-desarrollo_0_1555644768.html

pero desde el punto de vista filoséfico juridico se encuentra alineada con
las ideas centrales de los movimientos “Aspies For Freedom™° o “Autism
rights movement (ARM)” para los cuales no siempre las condiciones del
espectro autista son una discapacidad, sino una condicion de la
neurodiversidad con ventajas y desventajas, y que aquellas personas
dentro del espectro autista con frecuencia poseen talentos extraordinarios
en los campos de las matematicas, musica, artes o memoria.

Dentro de estos movimientos, ARM insta a la aceptacion de la
neurodiversidad entrenando a las personas dentro del espectro las
habilidades para relacionarse con los demas, pero sin dejar de tejer sus
propias redes a fin de poder socializar de acuerdo con su propia forma de
ser, reconociendo a la comunidad TEA como una minoria.

En el mismo sentido, en el aino 2004 Aspies For Freedom peticiono a las
Naciones Unidas que la comunidad con condicién de espectro autista fuera
reconocida con el status de minoria™.

El concepto de minoria no se refiere tanto al numero de personas que
componen la minoria, que pueden ser muchas, sino en el estado de
dominacién y/o determinadas condiciones predispuestas que se ejercen
sobre ellas2. En particular, uno de los elementos de los grupos
considerados como minorias a efectos del derecho internacional consiste
en la vulnerabilidad o posicion no dominante del grupo o colectivo humano
que experimenta ante el resto de la poblacién. Una minoria es vulnerable
ante el peligro de desproteccion en el que se encuentran los miembros del
grupo diferenciado frente a discriminaciones que les impiden de hecho ser

10 “Agpie” es la autodenominacion de las personas con sindrome de Asperger, una condicion del espectro
autista con alto funcionamiento, irrespectivamente de la adquisicion del lenguaje oral.
" http://www.prweb.com/releases/2004/11/prweb179444 .htm

2 Este concepto fue desarrollado por Albert Memmi, escritor tunecino judio y de lengua madre arabe,

quien caracterizé las minorias estudiando la relacién entre dominio y sometimiento. Asi, por ejemplo, los
judios fueron perseguidos siendo menor su nimero poblacional, pero los negros sudafricanos sufrieron el
Apartheid en su propio continente siendo su numero poblacional mayor.


http://www.prweb.com/releases/2004/11/prweb179444.htm

titulares y gozar de sus derechos humanos en igualdad de condiciones que
las del resto de la poblacion, si mantienen sus diferencias respecto a éste'

Los términos “vulnerabilidad” y “grupos vulnerables” son usados de
manera ambigua respecto de la vulnerabilidad social y la mayoria de las
veces se los confunde con pobreza, siendo un concepto mas amplio que
este y que la involucra.

La vida cotidiana esta nutrida del ejercicio de los derechos fundamentales
como el acceso a salud, educacion, trabajo, vivienda, entre otros, cuya
falta implica “pobreza”, en tanto ésta no consiste sélo en una situacion de
bajos ingresos sino en una privacion de las capacidades de las personas’.
Estas significan aquello que las personas tienen efectivamente
posibilidades de hacer y ser.

El concepto de “vulnerabilidad social” deviene un instrumento analitico
clave para entender el surgimiento de una estructura social heterogénea,
fragmentada y empobrecida, y el de “vulnerabilidad” —que escapa a la
dicotomia pobre/ no pobre— propone la idea de configuraciones
vulnerables, formadas por diversos grupos de la sociedad, susceptibles de
movilidad social descendente’™.

La dignidad humana se mide por el ser, no por el poseer, y esta ligada a
las “capacidades” de acceso a las oportunidades’®.

8 Roman Rubén Corona Ferreyra “Minorias y Grupos diferenciados: claves para una aproximacion
conceptual desde la perspectiva internacional”, IUS revista juridica,
http://www.unla.mx/iusunla22/reflexion/minorias %20y %20grupos%20difernciados.htm

* Amartya Sen, filésofo y economista bengali, aporto el revolucionario concepto del enfoque de las
«capacidadesy, en relacion con los indicadores econdmicos y sociales entendiendo por
capacidades las que cada persona dispondria para poder convertir sus derechos en libertades
reales.

% Silvia Lépore “La vulnerabilidad social de los sectores pobres del AMBA vy la estructura de oportunidades
del sistema”, lll Congreso Nacional de Politicas Sociales, 2006.

'® March, Carlos “Dignidad para todos”, ed. Temas, 2009.


http://www.unla.mx/iusunla22/reflexion/minorias%20y%20grupos%20difernciados.htm

Un nifio con TEA que no tiene posibilidad de acceder a una prestacion
meédica, no accedera a las condiciones de salud necesarias para concurrir
a la escuela; en consecuencia no podra obtener a una educacion
adecuada ni posteriormente un trabajo que le permita desarrollar todo su
potencial adulto y sostener una vida digna, por mas que en la sociedad en
la que vive existan hospitales y escuelas, y fabricas y empresas. En
definitiva, el Estado no solo debe otorgar los derechos, sino también
garantizarlos de manera que no exista privacion de las capacidades para
su ejercicio, pues de otro modo genera y profundiza la vulnerabilidad
social.

lll. El valor del reconocimiento.

A partir de un diagnodstico médico de discapacidad o neurodiversidad, las
personas enfrentan interrogantes de salud, pero también filosdéficos, que
lejos de ser simples ideas, son profundos impactos en los valores que
construyen su paradigma vital. Las respuestas sociales a los interrogantes
axiolégicos marcaran el transito de sus vidas al influir en las respuestas
individuales, que en definitiva diagramaran la cotidianeidad.

La primera forma de discriminacion que sufre una persona es la negacion
de la propia identidad, generando un obstaculo que impide alcanzar metas
en su desarrollo humano, entendiendo por éste “vivir una vida larga y sana,
tener conocimientos, tener acceso a los recursos necesarios para un nivel
de vida decoroso y poder participar en la vida de la comunidad. Sin estas
capacidades sencillamente no se dispone de muchas opciones ni se llega
a tener acceso a muchas oportunidades que brinda la vida"".

En muchas circunstancias la negacion de la propia identidad radica en la
estigmatizacion de determinadas caracteristicas que podrian implicar
inferioridad respecto de los demas. La persona estigmatizada esta

7 FUENTE: Programa Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD, 2001:11).



desacreditada, acaso es una no-persona y en situaciones extremas un
subhumano, untermensch. En particular el estigma de la persona
discapacitada como lisiada', que la marca como portadora del
impedimento de su propio desarrollo humano.

En este sentido, el interaccionismo simbdlico ha proporcionado una base
conceptual y un modelo de investigacion de la discapacidad analizando la
relacion existente entre identidad y proceso de etiquetado, destacando la
importancia de los factores actitudinales y ambientales en la valoracion de
la discapacidad'®, ya que la idea negativa de tragedia personal refuerza la
vision patologizadora de la persona, y en consecuencia de la marginacion
social, pudiendo tener también repercusiones politicas negativas para el
bienestar de las personas con discapacidad.

Desde una visidon funcionalista, el entramado de las sociedades
“‘desarrolladas” realza el sistema de distribucion de bienes a partir del
trabajo y las percepciones de necesidad de quienes no pueden trabajar.
Ese concepto de “los necesitados” supone la existencia de estamentos
profesionales que controlen la “correcta” distribucion del sistema de
bienestar que brinda el Estado, entrando en juego las consideraciones
meédicas (o de otros profesionales) bajo un imperativo politico, lo que
beneficiara a estos grupos profesionales otorgandoles poder social y
generando grandes cantidades de personas devaluadas y dependientes,
con el fin de asegurar el trabajo propio®®. Esta situacion esta
paradojicamente en las antipodas de los conceptos de autovalimiento y de
inclusién, y ha sido descripta por el colectivo TEA como “sistema de salud

'8 En las teorias materialistas de Marx y Engels, llega a afirmarse que la discapacidad y la dependencia son
la “creacion social” de un tipo particular de organizacién social basada en la economia, en concreto que es
producto del capitalismo industrial.

'® Fuente: Robert Bogdan, 1989; Erving Goffman, 1998.
20 “Modelos teoricos e investigacion en el ambito de la discapacidad”,Maria Lopez Gonzalez, Dra. Cs.
Educacion, Universidad de Cérdoba.


http://www.uclm.es/varios/revistas/docenciaeinvestigacion/pdf/numero6/Modelos_Discapacidad.doc

perverso” que mantiene a la comunidad TEA como mercado cautivo®', e
instando con mayor esfuerzo al abordaje politico y social que priorice la
informacioén, capacitacién y autovalimiento de las propias persona.

La concurrencia de circunstancias similares en todo el mundo gestaron el
cambio de abordaje desde el modelo médico y paternalista hacia el modelo
social de la discapacidad actualmente receptado por la normativa
argentina®?.

Bajo este nuevo paradigma, la discapacidad y la neurodiversidad son
cuestiones de derechos humanos que abandonan -por obsoleto- el
concepto de minusvalia, para sostener desde el reconocimiento (y desde
el propio reconocimiento) que la desventaja en el ejercicio de los derechos
no implica no ser capaz o no tener derechos, a la vez que desde un punto
de vista instrumental el evolucionado concepto juridico de “discapacidad”
es la herramienta legal para defender como ciudadano los propios
derechos.

Cuando las personas con condicion de espectro autista (y sus familias) se
reconocen como personas capaces Yy confirman sus derechos, se
fortalecen en su ejercicio y respeto, y obtienen una mejor calidad de vida.
En ello consiste el empoderamiento familiar y es un valor, porque los
aprendizajes naturales surgen como parte de la vida diaria. Todo lo que
aprende la familia le permite crecer, preparar a sus hijos desde pequefios

2 TGD PADRES TEA, planteamientos en Plaza de Mayo, 2 de abril de 2016, en ocasion de
conmemoracion WAAD; en esta misma linea se sitian los analisis criticos de ciertos autores americanos
como Gary Albrecht (1992), Michael Bury (Albrecht y Bury, 2001), Gerben DeJong e lan Basnett (2001),
quienes consideran que la discapacidad esta producida por “el negocio de la discapacidad”. Incluso desde
las versiones materialistas del concepto, “la discapacidad es una realidad “producida” o “creada” a partir
de las estructuras econémicas y politicas de la sociedad. Las personas con discapacidad constituyen,
por tanto, un grupo social oprimido” (Gonzalez, op. cit.).

2 Estos movimientos y concepciones llevo a que la Union of the Physically Impaired Against Segregation
(UPIAS) manifestara su concepcion de la discapacidad diferenciando los conceptos de Impaired, Disability
y Handicap, tenidos en cuenta por la Organizacion Mundial de la Salud para la Clasificacion Internacional
de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (1980).



para una vida digna, de autovalimiento y de calidad, y ayudarlos a transitar
hacia la vida adulta hasta lograr su maximo potencial, tanto individual
como ciudadano.

Si se trazara una analogia con el derecho médico (y derechos de los
pacientes) podriamos observar que en los casos de pacientes con
afecciones crénicas se ha advertido la importancia del reconocimiento del
diagndstico, ya que luego de tal reconocimiento se produce el
fortalecimiento individual que procura las acciones que conducen a la
mejor calidad de vida. El rol profesional y de la comunidad en tal
reconocimiento es fundamental®®>. Pues bien, no obstante la razonable
analogia, no sucede lo mismo ni durante ni luego de un diagndstico de
neurodiversidad o discapacidad intelectual.

Es por ello que, reducidos los generadores del reconocimiento a la minima
pero mas importante expresion social que es la familia, es desde alli que
se inicia y multiplica, generando redes de contencion en primera persona:
el empoderamiento “de familia a familia”.

Ciertamente, al procurar una mejor calidad de vida, esto es ejercer
derechos en equiparacidon de oportunidades, la familia empoderada genera
mayor conciencia en su entorno. Nace de este modo el empoderamiento
social, que construye una nueva trama social fundada en el reconocimiento
de un nuevo paradigma.

La Organizacion Mundial de la Salud entiende por calidad de vida "la
percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion
con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata
de un concepto que esta influido por la salud fisica del sujeto, su estado

23 Ministerio de Salud de la Nacién, “Manual de abordaje integral de personas con enfermedades crénicas no transmisibles”,
2014.



psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como
Su relacion con su entorno’.

Cuando el ejercicio de los derechos (entendido como acceso a la mejor
calidad de vida) se ve impedido sistematicamente, el empoderamiento se
transforma en accion ciudadana.

Los profesionales y las familias (la sociedad civil) brindan las herramientas
de ayuda en la toma de decisiones, propiciando el libre acceso a la
informacion, la plena participacion e inclusion y desarrollo de capacidades.

La interaccion de estos actores sociales enriquece las herramientas que se
plasman en politicas publicas, en tanto se debaten para su construccion
las propias particularidades, contexto, vulnerabilidades, recursos cognitivos
y/o funcionalidad, y el empoderamiento colectivo.

Por ello, resulta clave que las familias participen en las mesas de trabajo
sobre temas que afectaran sus decisiones y calidad de vida. La politica
social situa a los ciudadanos en el nucleo de las politicas publicas, no
mediante el suministro de asistencia social residual, sino incorporando sus
necesidades y voz en todos los sectores?. Tal participacion es un derecho
reconocido internacionalmente en derechos humanos bajo el lema “nada
sobre nosotros sin nosotros™.

IV. Del empoderamiento a la accion ciudadana.

24 ONU, DAES “Guia de Orientacién de Politicas Publicas” cap. |, “Politica Publica”, Isabel Ortiz, 2007.

% "Nihil de nobis, sine nobis", en latin, comunica la idea de que no puede decidirse una politica sin
contar con la participacion completa y directa de los miembros del grupo afectado por dicha politica.
Se asigna su origen a activistas sudafricanos por los derechos de los discapacitados; Charlton,
James (1998), en su libro Nothing About Us Without Us. University of California Press.


http://books.google.com/books?id=ohqff8DBt9gC&lpg=PA3&pg=PA3#v=onepage&q&f=false

El desarrollo social no se hubiera producido nunca en la historia sin la
activa participacién de la sociedad civil. Organizar a la sociedad civil, forjar
consenso Yy unir voces es esencial®.

La evolucion normativa implica nacimiento, madurez y obsolecencia de las
leyes. Uno de los motivos de una ley agonizante es su alta judicializacion,
sea por incumplimiento, o por interpretacion ultra vires ante cambios de
paradigmas sociales o0 nuevas situaciones sociales analogas a las
previstas en dicha ley, pero, por obvia consecuencia temporal, no
incluidas.

Como consecuencia de la multiplicidad de situaciones de desproteccion y
vulneracidon de derechos, el empoderamiento familiar se torna en
empoderamiento social mediante los procesos comunicacionales de
difusion y visualizacién, y a su vez en empoderamiento civico. En suma, la
visibilidad del empoderamiento impulsa la accion ciudadana que legitima la
interpretacion normativa con adecuacion a los nuevos paradigmas
sociales. Constituye de este modo la fuente de derecho que incide en la
evolucion normativa y la gesta de nuevas politicas publicas.

Las politicas a medio y largo plazo incluiran iniciativas mas importantes
como son la ampliacion de servicios basicos como salud y educacién, y
programas multiculturales para mejorar la cohesion social u otras politicas
orientadas a la equidad, y las iniciativas de gran impacto a corto plazo:
acciones que requieren resultados mas rapidos a fin de abordar
necesidades sociales urgentes como por ejemplo la habilitacion de apoyos
en el sistema educativo para contrarrestar la desescolarizacion de nifos
con trastornos del espectro autista (TEA).

Debido a la extremadamente alta judicializacion de la discapacidad que
puso de relieve la necesidad de modificar la legislacion vigente, y la
existencia de obstaculos de diversos origenes e intereses para llevar a

% Ortiz Isabel, ONU DAES, op. cit. pag.33.



cabo dicha reforma del sistema de salud para que abarcase las
prestaciones requeridas bajo el modelo social para los casos de trastornos
del espectro autista, cuyo abordaje terapéutico es necesariamente
interdisciplinario, los movimientos familiares y sociales comenzaron a
buscar soluciones en legislaciones especificas, para encauzar las politicas
a largo plazo.

Por otra parte, el activismo civico familiar impulsa permanentemente
politicas de corto plazo, mediante su participacion y reuniones con
organismos dependientes del ejecutivo que resuelva el impedimento de
ejercicio de los derechos “desde el mostrador”’, como por ejemplo la
inclusion de determinados abordajes en el nomenclador nacional, o la
definicion de la formacion de base del personal de apoyo escolar.
Justamente es en estas situaciones donde la existencia de los derechos
queda anulada por el impedimento burocratico de su ejercicio, lo que
cercena las denominadas “capacidades” de las personas (lo que realmente
pueden hacer).

En la Argentina existen organizaciones de familiares de personas con
discapacidad con incidencia en politicas publicas desde hace varias
décadas. En particular la agrupacion TGD PADRES TEA iniciada en el afio
2007, generd el movimiento civico familiar #HablemosDeAutismo en el
afo 2011, con fuertes campafias de visibilidad del TEA. De dichas
campanas pueden mencionarse las movilizaciones en todo el pais durante
cada mes de abril, en ocasion de la conmemoracion del World Autism
Awareness Day?’. En el afio 2016 esta movilizacion conté con la
participaciéon 16.000 personas en la Ciudad de Buenos Aires segun lo
informado por el Ministerio de Desarrollo Social, y otros miles de personas
reunidas en casi sesenta localidades de toda la Argentina, con actividad de

27 La ONU declaré por unanimidad el 2 de abril como Dia Mundial de Concienciaciéon sobre el
Autismo (A/RES/62/139) para poner de relieve la necesidad de mejorar la calidad de vida de los
nifios y adultos autistas para que puedan tener una vida plena y digna.


http://www.un.org/es/comun/docs/?symbol=A/RES/62/139

mas de 500.000 personas en redes sociales y mas de 20.000 solicitudes
de recursos para replicar las campanas promovidas.

De este modo, el empoderamiento familiar, visibilizacion y accion
ciudadana, lograron cambiar en el transcurso de cinco afos la situacion
normativa en materia de trastornos de espectro autista.

En los mapas a continuacién se muestran las jurisdicciones que cuentan
con legislacion impulsada por TGD Padres TEA y las campaias
#HablemosDeAutismo desde abril de 2011 hasta mayo de 2016.

Ley 27.053 [2A] Ley 27.043 [Protocolo) Leyes especificas
m Adhesiones provinciales B Adhesiones provinciales B |eyesreglamentadas
Proyectos de adhesidn Proyectos de adhesion B | eyessin reglamentar

Leyespropias W Proyectospropios

Debe especialmente tenerse presente que en materia de legislacion sobre
TEA existen proyectos en varias provincias, tanto de adhesion a
programas de concientizacion, como protocolos de atencion, o cobertura
integral, y a su vez reglamentaciones pendientes, por lo que este mapeo
es altamente cambiante.



Asimismo, estas leyes, si bien por su integralidad abarcan cuestiones de
derechos humanos, no refieren sin embargo a cuestiones de su ejercicio,
el cual se entrelaza con la personalidad que brinda la capacidad juridica.

V. Nuevo paradigma de la capacidad juridica.

Ciertamente con una vision primaria como padres frente a la innovacion
mas importante en el marco legal, que es la plena capacidad de nuestros
hijos, ese ansiado objetivo, se plantea una paradoja derivada de la
coyuntura del cambio de convenciones juridicas: dudamos si el sistema de
sustitucion y representacion no seria el mas adecuado, ya que muchas
convenciones y normas que amparan a nuestros ninos dejan de hacerlo
cuando cumplen sus 18 afnos. Es comprensible que esa visidon nos induzca
erroneamente a un razonamiento que sigue el perimido paradigma tutelar,
paternalista y proteccionista. Es nuestro desafio, entonces, internalizar
también el cambio de paradigma al repensar nuestro rol familiar.

Con absoluta logica paternal o instinto maternal tememos cualquier cosa
que pueda danar o hacer sufrir a nuestros hijos, y por lo tanto debemos
despojarnos de emociones para comprender el principio de la “dignidad del
riesgo”, ese derecho a vivir pudiendo equivocarnos, transitar los peligros,
caer y levantarnos.

La expresion dignidad del riesgo acufiada a comienzos de los afos 70
implica que “la sobreproteccion puede exprimir las esperanzas de las
personas y despojarlas de su dignidad. La sobreproteccion puede impedir
que la gente se convierta en lo que deberia ser. Por otro lado, el riesgo es
real porque no se sabe de antemano si una persona va a tener éxito. En el
pasado, encontramos formas ingeniosas de evitar el riesgo de las
personas con discapacidad. Ahora, tenemos que trabajar iqual de duro
para que estas personas ejerzan su derecho de apropiarse del riesgo.



Puede haber un desarrollo saludable en la toma de riesgo y puede ser
paralizante la seguridad de la indignidad”.?®

Es entonces que vuelve a tomar preponderancia el empoderamiento,
reconociendo que no hay mejor proteccion que poder ejercer los derechos
civiles por uno mismo. Entonces orientamos la educacion de nuestros hijos
en tal sentido, completando con empoderamiento para el ejercicio de los
derechos ese camino que debe recorrerse con la transicion a la vida
adulta.

Después de todo, aquél es el derecho por el cual tantas personas adultas
con discapacidad trabajaron arduamente para incluirlo en la redaccion final
de la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
estableciendo en el articulo 12 que los Estados Partes reconoceran que
las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de
condiciones con las demas en todos los aspectos de la vida.

Esta premisa es contemplada expresamente en el nuevo Cadigo Civil y
Comercial de la Nacion (Ley 26.944), vigente desde agosto de 2015,
quedando claro que no debe privarse a ninguna persona de elegir y actuar,
imponiéndole un curador, sino estableciendo los apoyos necesarios (art.
43) y especificando las funciones con los ajustes razonables en funcion de
tales necesidades y circunstancias (art. 32).

A menos de un afo de la vigencia del nuevo Codigo, es inminente el
trabajo conjunto entre el Estado y la sociedad civil para concretar los
compromisos tomados bajo el articulo 12 de la Convencion, promoviendo
el aprendizaje y ejercicio de los derechos, y construyendo las bases a ser

28 Robert Perske (pastor metodista, capellan de un instituto psiquiatrico, veterano de la guerra del Pacifico)
cred el concepto de dignidad del riesgo, ver Eduardo Basz, “La dignidad del riesgo como antidoto al
estigma’, en
https://www.linkedin.com/pulse/20140703134507-15416747-la-dignidad-del-riesgo-como-antidoto-al-estigm
a
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consideradas por los padres y representantes y las propias personas con
discapacidad, al elaborar propuestas judiciales de restriccion de capacidad
juridica que eviten caer en la logica de la curatela bajo el viejo modelo.

Conforme el articulo 12 de la Convencion, corresponde que Argentina
adopte las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas
con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su
capacidad juridica (inciso 3) y asegure 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 (inciso 4).

En la consideracion de tales politicas debe tenerse presente que es
imperioso establecer criterios minimos para los sistemas de apoyos para la
toma de decisiones por las personas con TEA ya que en ningun caso
puede interpretarse como un ajuste razonable la implementacion de
sistemas sustitutivos de la voluntad, o de imposicion de cargas
extraordinarias para realizar actos; establecer mecanismos para acceder a
sistemas de apoyo estatales o comunitarios si las personas con TEA no
cuentan con redes de confianza, y reformular el rol de organismos publicos
en el empoderamiento para el ejercicio de la capacidad juridica.

VI. Construyendo un camino sostenible.

La Asamblea General de las Naciones Unidas establecié en el afo 2008 el
dia 2 de abril como Dia Mundial de Concienciacion sobre el Autismo
(A/RES/62/139) para visualizar la necesidad de mejorar la calidad de vida
de las personas con condiciéon de espectro autista para lograr una vida
plena y digna, consciente de que el autismo es una discapacidad
permanente del desarrollo que se manifiesta en los tres primeros afos de
edad y se deriva de un trastorno neurologico que afecta al funcionamiento


http://www.un.org/es/comun/docs/?symbol=A/RES/62/139

del cerebro, con independencia del sexo, raza o condicién
socioecondmica, caracterizado por deficiencias en la interaccion social,
problemas en la comunicacion verbal y no verbal y patrones de
comportamiento, intereses y actividades restringidos y repetitivos.

Esta preocupacion internacional retoma los fundamentos de la Convencion
sobre los Derechos del Nifio y la Convencién sobre los derechos de las
personas con discapacidad entendiendo una vida plena aquella que se
transita en condiciones que aseguren su dignidad, fomenten su autonomia
y faciliten su participacion activa en la comunidad, asi como su goce pleno
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en igualdad de
condiciones.

En definitiva, estos conceptos no son otros que los que construyen la idea
del desarrollo social sostenible en tanto proceso de cambio progresivo en
la calidad de vida del ser humano.

El desarrollo sostenible ha emergido como el principio rector para el
desarrollo mundial a largo plazo y se lo define como la satisfaccién de «las
necesidades de la generacion presente sin comprometer la capacidad de
las generaciones futuras para satisfacer sus propias necesidades»®,
sostenida por tres pilares: el desarrollo econémico, el desarrollo social y la
proteccion del medio ambiente.

En septiembre de 2015, la Asamblea General de las Naciones Unidas
aprobd la nueva Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible, un programa
ambicioso que incluye 17 objetivos de desarrollo sostenible (ODS) y 169
metas. Dentro de este marco, en ocasion de concientizar sobre el autismo
el 2 de abril de 2016, el Secretario General sostuvo con relacion a dicha
Agenda, que el espectro autista requiere de un enfoque integral en el
diseno, implementacion, monitoreo y evaluacion de politicas y programas
en todas las esferas politicas, econdmicas y sociales, de manera que no
se perpetue la desigualdad, e instd a la promocion de los derechos de las

2 Naciones Unidas, Informe titulado «Nuestro futuro comun» de 1987, Comisién Mundial sobre el Medio
Ambiente y el Desarrollo.
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personas con autismo y a que se asegure su plena participacion e
inclusion, como miembros valiosos de la diversa familia humana, para que
puedan contribuir a crear un futuro de dignidad y oportunidad para todos.

Quedd de manifiesto que a pesar de que todos los ODS son de aplicacién
universal, los siguientes cinco objetivos hacen referencia explicita a la
discapacidad y las personas con discapacidad: 4) Garantizar una
educacion inclusiva y equitativa de calidad y promover oportunidades de
aprendizaje permanente para todos; 8) Promover el crecimiento econémico
sostenido, inclusivo y sostenible, el empleo pleno y productivo y el trabajo
decente para todos; 10) Reducir la desigualdad en los paises y entre
ellos; 11) Lograr que las ciudades y los asentamientos humanos sean
inclusivos, seguros, resilientes y sostenibles; y 17) Fortalecer los medios
de implementacién y revitalizar la Alianza Mundial para el Desarrollo
Sostenible.

De este modo, las politicas publicas que se hagan eco de estos nuevos
ODS contribuiran a la mejoria de la calidad de vida de las personas con
condiciones del espectro autista.

En Argentina, mas alla del mayor o menor grado de judicializacion por
incumplimiento total o parcial, varias leyes protegen a un nifo con
condicion de espectro autista, y mientras se encuentra en edad escolar.
Sin embargo, tales protecciones y derechos terminan cuando ese nifio
cumple 18 afos. Otras leyes las reemplazan y lo amparan como adulto,
pero ciertamente en los casos de trastornos del desarrollo evolutivo, ese
corte abrupto genera situaciones que requieren determinadas restricciones
a la capacidad juridica hasta que dicho desarrollo llega al punto que
fundamenta la mayoria de edad con capacidad plena. La normativa sobre
capacidad que ampara a los jévenes en su transiciéon a la vida adulta
delega la revision al caso por caso, lo cual lleva indefectiblemente a
cuestiones vinculadas con la accesibilidad a la justicia, algunas de las
cuales han sido incorporadas al Plan Justicia 2020.



Las modificaciones al régimen de la capacidad legal y la curatela
ciertamente van en el sentido de acompanar dicha transicion, pero su tan
reciente vigencia desde agosto de 2015, implica un enorme camino por
recorrer para cumplir por un lado con los ODS 2030, pero
fundamentalmente para iniciar un camino de promocion de los derechos
humanos y empoderamiento en todas sus variantes bajo un pensamiento
filosofico juridico novedoso.

El proceso de transicion resulta muy confuso, no existiendo guias juridicas
claras para padres ni para las personas con discapacidad, ni personas con
condiciones de espectro autista. La informaciéon es presentada a la
sociedad por areas diversas: salud, educacion, desarrollo social. Tal
presentacion de la informacién responde al denominado modelo médico
juridico, en tanto una persona (el curador) tomaba todas las decisiones,
irrespectivamente del area en cuestion.

Con las reformas a la capacidad juridica y al régimen de curatela, el apoyo
historico brindado en tales casos en materia de salud y de asistencia social
resulta insuficiente, dejando en evidencia la falta de promocién del ejercicio
de derechos humanos de manera integral conforme lo establecido por la
Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

La politica publica en otros paises incluye el involucramiento del Estado en
la planificacion de las transiciones a la vida adulta de los jévenes con
discapacidad, y en particular con neurodiversidad (por ejemplo la Division
de Rehabilitacién Vocacional o la Administracion para las Discapacidades
del Desarrollo de Estados Unidos) asegurando desde los 16 afos, por un
lado la continuidad de la trayectoria educativa de los nifios y adolescentes
neurodiversos, y por otro, la planificacion que derivara en la adecuada
capacitacion para su vida activa en la comunidad.



Sin duda pensar en una readecuacion de los apoyos integrales publicos y
el trabajo conjunto del Estado y la sociedad civil -nada sobre nosotros sin
nosotros- conducira al cumplimiento de los ODS de la Agenda para el
Desarrollo Sostenible 2030°° como asi también al programa Justicia 2020
de nuestro pais, pero fundamentalmente contribuira a un serio y
comprometido ejercicio de los nuevos parametros juridicos que protegen a
las minorias neurodiversas.

El valor del reconocimiento, el empoderamiento y la adecuacion de
politicas publicas que conduzcan al desarrollo social sostenible de las
personas neurodiversas trasciende el respeto por los derechos humanos,
ya que la Agenda para el Desarrollo Sostenible consiste en un plan de
accion a favor de las personas, el planeta y la prosperidad a fin de procurar
el progreso de la humanidad sin destruir el medio ambiente.

La existencia de esta Agenda 2030 deriva del desafio de la sostenibilidad,
gque no es un problema social o politico sino de supervivencia de la
especie. El calentamiento global, la disponibilidad de agua, alimento,
energia, espacio constituyen desafios que requieren de respuestas
sostenibles que al mismo tiempo mitiguen danos pasados y conformen la
conciencia de una nueva sociedad civil®'.

Finalmente, cabe reflexionar que el desarrollo humano sostenible requiere
de las respuestas que encuentre la humanidad en su conjunto, para lo cual
requerira de toda su inteligencia en el esplendor de su diversidad.

30 Por iniciativa de la International Dissability Alliance (IDA) y del International Disability and Development
Consortium, mas de 300 organizaciones presentaron recomendaciones ante el Foro de Alto Nivel Politico
(HLPF) para el monitoreo de los objetivos del desarrollo sostenible en relacién con la discapacidad.

31 Conf. Bernardo Toro, Fundacién AVINA, en March, Carlos, op. cit., prologo.
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