SE PRESENTA EN CALIDAD DE AMIGO DEL TRIBUNAL.

Sra. Jueza:

Dalile Antinez, DNI 27.410.386, en mi caracter de apoderada de la Asociacién Civil
por la Igualdad y la Justicia (ACLJ) -conforme al poder que se adjunta al presente-, en
autos caratulados “ASOCIACION AZUL C/ .O.M.A. Y OTRO/A S/ PRETENSION
RESTABLECIMIENTO O RECONOC. DE DERECHOS - OTROS”, constituyendo
domicilio procesal en Av. de Mayo n° 1161, piso 1° de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires
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(Zona 55) y domicilio electrénico en 23335059204(@notificaciones.scba.gov.ar; a V.S. me

presento y digo:

I. OBJETO
En el cardcter invocado, vengo a presentar el presente memorial de amicus curiae en
apoyo de los argumentos esgrimidos por la parte actora, en cuanto al derecho de las personas
con discapacidad a contar con un/a asistente personal como figura clave para garantizar su

derecho a vivir en forma independiente y en la comunidad.

II. ANTECEDENTES E IDONEIDAD DE ACIJ

ACIJ es una organizacién apartidaria, sin fines de lucro, dedicada a Ia defensa de los
derechos de los grupos mas desfavorecidos de la sociedad y al fortalecimiento de la
democracia en Argentina. La asociacién cuenta con un édrea especializada en la defensa de
los derechos de las personas con discapacidad, cuyo objetivo es promover y ejecutar
acclones para la construccion de una sociedad mds justa, igualitaria e inclusiva para este
colectivo. A tal fin, desarrolla estrategias y acciones para promover el disefio e
implementacién de politicas putblicas y el reconocimiento de derechos mediante la
judicializacién de casos de interés publico, la produccién y difusiéon de informacién, la
presentacion de informes y solicitudes ante organismos internacionales de derechos
humanos, la realizacion de capacitaciones y el lanzamiento de campafias de sensibilizaci6n.
En los ultimos afios, ha participado como actora, patrocinante y amicus curiae en demandas
individuales y colectivas sobre educacién de personas con discapacidad, salud mental,

accesibilidad del transporte y capacidad juridica.



Corresponde sefialar que ACIJ no ha recibido financiamiento ni ayuda econémica de
ninguna especie de las partes, ni asesoramiento en cuanto a los fundamentos de la
presentacién. El resultado del proceso tampoco representa para esta organizacion ningun tipo

de beneficio patrimonial, directo o indirecto.

III.  ANALISIS DE LAS CUESTIONES PLANTEADAS

I.1. La vida independiente: una deuda histérica hacia las personas con

discapacidad

El derecho a la vida independiente es un derecho humano fundamental, reconocido
por nuestra Constitucion Nacional (art. 75, inc. 22) y por el derecho internacional de los
derechos humanos, en particular por la Convencién Interamericana para la Eliminacion de
Todas las Formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad (art. IV.b) y por
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (art. 19). A su vez, los
alcances de este derecho y la importancia de garantizar su cumplimiento han sido objeto de

multiples pronunciamientos de organismos internacionales especializados en el tema.

Si bien el derecho a la vida independiente -en tanto derivacién directa de otros
derechos humanos- corresponde a foda persona, la lucha por su pleno cumplimiento adquiere
un significado y un vigor particular para las personas con discapacidad. Ello por cuanto se
trata de un grupo social que ha sido histéricamente privado de la posibilidad de decidir
sobre la propia vida y obligado a depender de otras personas, a vivir en entornos
segregados y a recorrer circuitos diferenciados en la vida social bajo criterios médicos y
psiquidtricos. Las sociedades han considerado -y en gran medida, continGian haciéndolo-
que son personas con cuerpos “imperfectos” que deben ser reparados. Asi, se ha originado
una vision dicotémica, que postula una ficticia separacién entre seres “normales” y
“anormales”, “completos” e “incompletos”, entre personas “independientes” que pueden
gjercer sus derechos y personas “dependientes”, que necesitan que otros lo hagan por
ellos/as. Esta creencia ha conducido a las personas con discapacidad a vivir en la disyuntiva
de ser segregadas en instituciones o permanecer en sus hogares bajo el cuidado de sus
familias, pero siempre apartadas de la vida social y privadas de transitar los espacios
que para otras son naturales y cotidianos. Se ha afirmado con acierto que “una sutil
operacion politico-cultural, naturalizada hasta hoy, confind a las PCD en la propia mirada

construida sobre ellas, marcando los limites de su vitalidad en lo que se creia que no podian



hacer, desear llevar a cabo, decidir, pensar o sentir. Asi, vivian en su propia negatividad

i . 1
construida socialmente (...)”".

Como respuesta a esa situacién de subalternizacién, el movimiento de personas con
discapacidad comenzé a cuestionar las visiones hegeménicas de la discapacidad y a
reivindicar sus derechos frente a las diversas formas de opresién social. Este pujante
movimiento para reapropiarse de las vidas y de la subjetividad que les habian sido
arrebatadas durante afios, logré que el derecho a la vida independiente se plasmara en el
articulo 19 de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, tratado
con jerarquia constitucional en nuestro pais desde 2014. Esta norma establece que las
personas con discapacidad tienen derecho a vivir en la comunidad y que debe asegurarse que
puedan elegir su lugar de residencia, dénde y con quién vivir, y que 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

inclusién en la comunidad.

En este punto, cabe preguntarse qué es vivir en forma independiente. Aun cuando la
plena independencia es una utopia y nadie estd libre de condicionamientos externos, la
mayoria de las personas tiene un margen de accién que le permite conducir sus vidas de
acuerdo a sus elecciones y preferencias. Vivir de modo independiente implica poder
tomar decisiones en cuestiones de mucha trascendencia: donde y con quién vivir, si
constituir familia, a qué escuela o universidad asistir, qué tipo de tratamiento médico
recibir, dénde trabajar o cémo disponer del patrimonio; hasta cuestiones més simples
de la vida cotidiana como qué ponerse, qué comer, cuidndo acostarse, entre otras. Segin
la Oficina del Alto Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos Humanos “vivir de
Jforma independiente no significa vivir solo o en aislamiento. Significa, mds bien, tener
libertad de eleccion 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 demds
personas. (...)”". Precisar asistencia y apoyos no es contrario al derecho a la vida

independiente: por el contrario, es una herramienta para garantizarlo.

Aun cuando puede pensarse que solo las personas con discapacidad necesitan

asistencia, es preciso tomar conciencia de que todos/as recurrimos a apoyos para tomar

! Silveira, Paula y Martocei, José, “Hacia la vida independiente”, en Ministerio de Justicia y Derechos Humanos,
Discapacidad, Justicia y Estado, 2014, p. 129.

* Oficina del Alto Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos Humanos, Estudio tematico sobre el
derecho de las personas con discapacidad a vivir de forma independiente y a ser incluidas en la comunidad,
A/HRC/28/37, 2014, pérr. 13.



decisiones y dependemos, en mayor o menor medida, de otras personas. En este sentido, se
ha argumentado que aunque todos/as dependemos de otros/as, “la diferencia estd en que las
personas con discapacidad han sido despojadas de sus derechos, han sido aisladas,
encerradas y segregadas bajo el supuesto de su dependencia desde una perspectiva
individualizante y discapacitante (...) De modo que, al negar las condiciones que permitirdn
una vida en la comunidad como son los apoyos y no asegurar la accesibilidad, la educacion
inclusiva, la capacidad juridica, entre otras, al mismo tiempo que se sostienen los
mecanismos e instituciones de segregacién y de violacion de derechos, se sostiene la ficcion

de que algunas personas son incapaces y por lo tanto, dependientes (... PR,

En nuestro pais, las personas con discapacidad son internadas en instituciones
psiquiatricas o residen en espacios de asistencia sanitaria contra su voluntad, se ven privadas
de ejercer sus derechos por restricciones judiciales a su capacidad juridica, no pueden
acceder al sistema educativo, al mercado laboral ni al espacio publico y son victimas de un
sistema de seguridad social que les niega ciertas prestaciones si otras personas pueden
“hacerse cargo” de ellas. En definitiva, viven las vidas que deciden quienes los tienen bajo su

cuidado o ciertos/as funcionarios/as estatales.

El Comité sobre los Derechos de las Persenas con Discapacidad, en oportunidad de
hacer sus observaciones finales al Estado argentino manifestd su preocupacion por la falta de
recursos para garantizar el derecho a la vida independiente’, instandolo a desarrollar e
implementar “programas integrales para que las personas con discapacidad tengan acceso
a una amplia gama de programas de rehabilitacion domiciliaria, residencial, comunitaria o

de otro tipo y a la libre autodeterminacion sobre donde y como vivir™.

Avanzar hacia una vida independiente es una herramienta de salvaguarda de todos
los demds derechos, una via de empoderamiento, de emancipacion y de reapropiacion de la
vida de las personas con discapacidad, que les permitird incluirse en la comunidad, potenciar

su construccién identitaria y desarticular los prejuicios que existen en torno a ellas.

? Cobefias, Pilar, “El derecho a la vida independiente: fundamentos y desafios hacia la vida en comunidad™, en
COPIDIS, Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad: abordajes para la plena inclusion,
2018, p. 100.

* Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Observaciones finales sobre el informe inicial de
Argentina aprobadas por el Comité en su octavo periodo de sesiones, CRPD/C/ARG/CO/1, 2012, pérr. 33.

* Ibid., parr. 34.



IL. 2. La asistencia personal: una figura clave para la vida independiente

Como se ha expresado, vivir en forma independiente no es hacer todo en soledad,
sino concretar las propias decisiones contando con la ayuda necesaria para hacerlo. La
asistencia personal es un tipo de apoyo humano para la vida independiente y es esencial
para garantizarla’. El Alto Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos Humanos
afirma que “para que las personas con discapacidad disfruten de un nivel de vida adecuado
(art. 28) es preciso, entre otras cosas, proporcionar servicios de apoyo que faciliten su
autonomia en la vida diaria. Para ello los Estados partes tienen la obligacidn de asegurar el

acceso a servicios, dispositivos y asistencia de otro tipo adecuados y a precios asequibles

(..

La experiencia evidencia que los escasos servicios que se proveen en la actualidad
usualmente estdn concebidos desde una perspectiva médica y discapacitante, de corto plazo,
asistencialista, sustitutiva de la voluntad de las personas con discapacidad, y responden a los
intereses de la institucién proveedora. En ese contexto, consideramos necesario precisar qué

es un/a asistente personal y qué es lo que lo/a diferencia de otras figuras.

Se ha expresado con acierto que se trata de “uma figura laboral de apoyo a las
personas con discapacidad, que facilita su independencia, colabora o realiza todo aguello
que la persona no puede hacer por si misma, siguiendo sus directrices™ y que “no tiene un
rol terapéutico, ni estd pensada como una forma de completar los cuerpos “deficitarios”
de las personas con discapacidad. La figura del Asistente Personal es definida como un
apoyo, un recurso humano que debe ser transparente, sumamente respetuoso de los deseos
de la persona con discapacidad a la que asiste. Debe pensarse como una prolongacion del
cuerpo del usuario que le permitird tener plena participacion en la vida social segiin sus

propios deseos (...)"”.

El asistente es una figura al servicio de la persona con discapacidad, que
colabora para que esta pueda hacer lo que desea cuando lo desea. Como tal, siempre
debe potenciar su independencia, nunca limitarla. Su labor debe adaptarse a los
requerimientos, necesidades e intereses de la personas con discapacidad, pues la figura queda
vacia de sentido desde el momento que la persona con discapacidad pierde control sobre su

accionar, y desde que el/la asistente cree que puede actuar por fuera de lo que esta le indica,

® Oficina del Alto Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos Humanos, op. cit., parr. 28.

! Ibid., parr. 9.

¥ Balaguer y otros, Deconstruyendo la dependencia: propuestas para una vida independiente. Barcelona,
Editorial UOC, 2012, p. 194.

? Cobeiias, op. cit., p. 95.



cuestionar sus decisiones o sustituir su voluntad. En ese caso, ya no hablaremos de asistencia

para la vida independiente sino de un instrumento mas de opresion.

La persona con discapacidad debe intervenir en todo lo relativo a su asistente
personal: debe decidir (con la ayuda de apoyos cuando sea necesario) si quiere contar con
un/a asistente o no, en qué actos desea ser asistida, qué tipo de asistente desea, encargarse de
su seleccion, contratacion y entrenamiento, indicarle cudles seran sus tareas y qué es lo que
se espera de él/ella, hacer un seguimiento de sus tareas y finalizar la relacion cuando lo
desea, siempre respetando los derechos laborales del/de la asistente. Dice la Oficina del Alto
Comisionado que “las personas con discapacidad deben tener control sobre el apoyo que se
les presta y ellas deben ser quienes contraten, empleen, supervisen, evalien y despidan a sus
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asistentes™ .

Las tareas del/de la asistente pueden consistir en ayudar a la persona en situaciones
cotidianas como la alimentacidn, la higiene, el vestido, el desplazamiento, en la gestion de
las tareas del hogar, en la realizacion de ftramites, en asistir al lugar de trabajo, de
esparcimiento y ocio o en los eventos sociales. También puede funcionar como un apoyo
para la comunicacion, para la toma de decisiones, para aliviar las situaciones de crisis, u

otras tareas segun las necesidades de la persona.

I1.3. Consideraciones finales

Para finalizar, destacamos que no son los cuerpos considerados “no normatives” y
“disfuncionales” los que producen la dependencia, sino que esta se origina en la falta de
apoyos humanos y técnicos y la ausencia de politicas emancipadoras''. El derecho a la
vida independiente es una de las piedras angulares de la CDPD, pues cuando se pierde el

control sobre la propia vida no hay derecho que pueda ser ejercido.

La lucha por la vida independiente es la lucha contra la institucionalizacion. la
segregacion, la representaciones negativas de la discapacidad y un intento de las personas
con discapacidad por construir identidades positivas, retomar el rumbo de sus vidas, tener
expectativas de futuro, asumir responsabilidad por sus actos y aprender de sus errores. Tal
como lo sefiala Cobefias, “Ia filosofia de vida independiente nos exige no solo reflexionar,
como sociedades democrdticas, acerca de quiénes pueden ser considerados como

ciudadanos, como iguales, sino también si vivimos en un mundo donde unos nos asistimos a

Y Oficina del Alto Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos Humanos. op. cit., parr. 38.
! Balaguer y otros, op. cit., p. 185.



otros, donde nos ayudamos para satisfacer nuestras necesidades bdsicas, o no, si las
necesidades constituyen un problema de cada individuo o si, por el contrario, deben ser
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establecidas como una cuestion social (...)”".

IV. PETITORIO
Es por lo manifestado que solicito a V.S. que:

1. Setenga a ACLJ por presentada en cardcter de amicus curiae.

2. Setengan en consideracion los argumentos expresados en este memorial en
el momento de analizar la causa puesta a su consideracién y se ordene
implementar las medidas necesarias para garantizar a las personas con
discapacidad afiliadas al IOMA, en toda la provincia de Buenos Aires,
el derecho/prestacion de asistencia personal de manera compatible con la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y los

estdndares que rigen la materia.

Proveer de conformidad,

SERA JUSTICIA

IGUALDAD Y LA JUSTIC!A

2 Cobefias, op. cit., p. 100.






