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“La necesidad de incorporar la perspectiva de
derechos de las personas con discapacidad al
contenido y alcance del derecho al cuidado”

Observaciones a la solicitud de Opinion Consultiva presentada por Argentina
“El contenido y el alcance del derecho al cuidado y su interrelacion con otros
derechos”.



1. Presentacion y objeto del aporte

Las organizaciones firmantes?, en cumplimiento de lo establecido en el articulo 64 de la
Convencion Americana sobre Derechos Humanos (en adelante, “CADH”) y de los articulos 70
y 73.3 del Reglamento de la Corte Interamericana de Derechos Humanos (en adelante, “Corte
IDH”), presentamos observaciones a la solicitud de Opinién Consultiva puesta a consideracién
de este tribunal por Argentina relativa a “El contenido y el alcance del derecho al cuidado y su
interrelacion con otros derechos”. A los fines de recibir comunicaciones y notificaciones, el
correo electrénico de contacto es: cfernandez@acij.org.ar

Las observaciones aqui presentadas buscan aportar a la definicién del derecho al
cuidado y su alcance, brindando elementos que permitan incorporar la perspectiva de
discapacidad, sobre todo tomando en consideracion que las personas con discapacidad han
sido histéricamente excluidas de la sociedad y etiquetadas como dependientes, objeto de
cuidado y no como agentes de la sociedad que pueden participar y también cuidar en igualdad
de condiciones. Esta Opinion Consultiva representa una ventana de oportunidad para definir
el derecho al cuidado como una relacién en la que se hace necesario garantizar los derechos
de las personas que ejercen las labores de cuidados y de quienes frecuentemente se
benefician de ellos desde una perspectiva que fomente la autonomia, la inclusién y la vida en
comunidad evitando reforzar concepciones de las personas con discapacidad como sujetos
dependientes, pasivos, sin agencia y como una “carga” para la familia y la sociedad.

En las pdaginas que siguen abordamos en primer lugar la relacidn conceptual entre los
términos “cuidado” y “apoyo” desde una perspectiva de derechos humanos. Posteriormente,
analizaremos los estandares y buenas practicas en relacién con el derecho de las personas
con discapacidad a ser sujetas de cuidados y apoyos y los principios rectores que deben ser
incluidos en una definicién sobre el derecho al cuidado con perspectiva de discapacidad.
Seguidamente, abordaremos el derecho de las personas con discapacidad a contar con
apoyos para ejercer el derecho a cuidar a otras. Enfatizaremos en la urgencia de poner fin a
practicas como la anticoncepcién y esterilizacién forzada y la privacién de la responsabilidad
parental basadas en la discapacidad, asi como en la necesidad de brindar apoyos para el
ejercicio de la maternidad/paternidad y del cuidado como empleo. Luego, nos centraremos
en la relacion entre el derecho al cuidado con perspectiva de discapacidad y otros derechos
como el derecho a la libertad, a vivir de manera auténoma y a la inclusién en la comunidad,
el derecho a la igualdad ante la ley y el reconocimiento pleno de la capacidad juridica, entre

! Las organizaciones firmantes trabajamos por la defensa de los derechos humanos vy, en particular, de los
derechos de las personas con discapacidad en diferentes paises de la regién: Abolicion de Logicas de Castigo vy
Encierro (ALCE), conformada por sobrevivientes de violencia psiquiatrica; Asociacién Azul, conformada por
personas con discapacidad y familiares; Asociacion Civil por la Igualdad y la Justicia (AClJ); Center for Inclusive
Policy (CIP); Colectiva Nuestros Derechos en Foco, conformada por mujeres con discapacidad; Disability Rights
Advocacy Fund (DRAF); Documenta; Luchando contra Viento y Marea, conformada por personas con
discapacidad y familiares; Sociedad y Discapacidad (SODIS).
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otros. En el ultimo apartado haremos una breve recapitulacién y desarrollaremos algunas
solicitudes concretas a la Corte IDH.

2. El derecho al cuidado con perspectiva de discapacidad
2.1. El concepto de “cuidado” y “apoyo”

El término “cuidados” engloba multiples significados?. Puede referirse a actividades
fisicas y mentales, una orientacién ética o moral, o un estado emocional o relacién3. En el
ambito de la agenda de cuidados, esta nocidn se relaciona con las actividades necesarias para
la supervivenciay reproduccion cotidiana de las personas®. Esta amplia categorizacidn incluye
el autocuidado, el cuidado de los hogares (indirecto) y el cuidado directo a una persona que
puede incluir hijos/as, personas con alguna enfermedad, personas con discapacidad vy
personas mayores.

Como ha destacado la Relatora Especial de las Naciones Unidas sobre los derechos de
las personas con discapacidad (mandato 2014-2020), histéricamente, el movimiento de las
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personas con discapacidad ha sido critico de la agenda tradicional del “cuidado”>. Una
preocupacion central es la posicién de “dependencia” que se les atribuye en el marco de la
relacion de “cuidado”, la cual refuerza la idea de las personas con discapacidad como sujetos
pasivos, sin agencia y como una “carga” para la familia y la sociedad. Ademas, existe el riesgo
de que la agenda de cuidados perpetie modelos asistenciales contrarios a los derechos de las
personas con discapacidad. De hecho, en la mayoria de los paises, los servicios de cuidado se
fundamentan en modelos médicos y asistencialistas de la discapacidad, lo cual ha derivado
en su desempoderamiento, segregacion e institucionalizacién. Por ello, se teme que una
movilizacion de recursos para los sistemas de cuidado sin un enfoque de derechos humanos
profundice la segregacién y la exclusién hacia las personas con discapacidad. Finalmente,
preocupa que la agenda se enfoque solamente en las demandas y necesidades de las personas
gue prestan cuidados y no de las que lo reciben, profundizando asimetrias de poder y dejando
de lado las necesidades y preferencias de las personas con discapacidad®. Si no se cuestionan

los servicios, atenciones e ideas capacitistas que infantilizan o ven a las personas con

2 ONU, Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos, Los sistemas de apoyo para
garantizar la inclusion en la comunidad de las personas con discapacidad, entre otras cosas como medio para
construir un futuro mejor tras la pandemia de enfermedad por coronavirus (COVID-19), A/HRC/52/52, 2023, parr.
5.

3 Yvette Maker, Care and Support Rights After Neoliberalism: Balancing Competing Claims Through Policy and
Law, Cambridge University Press, 2022.

4 Laura Pautassi, £/ derecho al cuidado. De la conquista a su ejercicio efectivo, Fundacion Friedrich Ebert, Ciudad
de México, 2023. Disponible en: https://library.fes.de/pdf-files/bueros/mexiko/20144.pdf.

5 ONU, Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad, 20 de diciembre de
2016, A/HRC/34/58, parrs. 23-28.

® European Network on Independent Living, ENIL’s position on the new UN Resolution for the International Day
for Care and Support, 2023. Disponible en: https://enil.eu/enils-position-on-the-new-un-resolution-for-the-
international-day-for-care-and-support/.
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discapacidad como “incapaces” en el marco de las politicas de cuidado, estas van a reproducir
la discriminacion y exclusion histdrica que vienen enfrentando las personas con discapacidad.

En ese sentido el informe de la Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos
publicado en enero de 2023 sefiala que

“Para reducir el trabajo no remunerado de apoyo y cuidados es fundamental
combatir las barreras sociales y econdmicas que limitan la participacion de las
personas con discapacidad en la sociedad. Existe una relacion directa entre las
barreras relativas al entorno, el transporte, la informacion y la comunicacion, por
un lado, y la necesidad de apoyo y cuidados, por otro. Del mismo modo, la falta de
inclusion de los derechos de las personas con discapacidad en el disefio y la
aplicacion de las politicas sociales, como las de educacion, salud y proteccion
social, tiene un efecto multiplicador en las necesidades de apoyo y cuidados. Por
ejemplo, la exclusion de la educacion obliga a las familias a asumir
responsabilidades de cuidados a tiempo completo, lo que afecta no solo los
ingresos y oportunidades del hogar, sino también el desarrollo y la autonomia de
los nifios con discapacidad”’.

En respuesta a la mirada tradicional del cuidado, el movimiento de las personas con
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discapacidad ha promovido el paradigma del “apoyo”. Este término busca reflejar la asistencia
gue requieren las personas con discapacidad para realizar actividades de la vida diaria y
participar en la comunidad, con énfasis en la autonomia personal, la independencia vy la
participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad®. La Convencidn sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (en adelante, “CDPD”)° adopta este paradigma y reconoce
al apoyo como una obligacion transversal de todo el tratado, con especial relevancia para
derechos tales como la capacidad juridica (art. 12) y la vida independiente (art. 19). Por el
contrario, el término “cuidados” apenas aparece en la CDPD y sdlo en relacién a los cuidados

de la salud y de la nifiez.

En reconocimiento de este cambio de paradigma alrededor de la asistencia hacia las
personas con discapacidad, desarrollos recientes de la agenda del cuidado comienzan a hablar
de “cuidados” y “apoyos” de manera conjunta. De esa forma, se busca reflejar la evoluciéon
en la conceptualizacidon del cuidado desde una mirada de discapacidad. Asi, por ejemplo, la
Asamblea General de las Naciones Unidas ha proclamado el 29 de octubre como “Dia

7 Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos, “Los sistemas de apoyo para
garantizar la inclusién en la comunidad de las personas con discapacidad, entre otras cosas como medio para
construir un futuro mejor tras la pandemia de enfermedad por coronavirus (COVID-19)”, 04 enero 2023,
A/HRC/52/52, parr. 38.

8 ONU, Consejo de Derechos Humanos, Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad, 20 de diciembre de 2016, A/HRC/34/58, parr. 13.

9 Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Adoptada por la Asamblea General de las
Naciones Unidas mediante Resolucién A/61/611, del 13 de diciembre de 2006.



Internacional de los Cuidados y el Apoyo”®. De igual modo, varios paises de la region
comienzan a incorporar la conceptualizacién del apoyo en sus sistemas de cuidado’!. Ademas,
existe un esfuerzo creciente por parte del sistema internacional para dar visibilidad a las
personas con discapacidad en la agenda de cuidados, tanto como receptores como
prestadores de cuidados y apoyo. La Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para
los Derechos Humanos ha elaborado un informe donde aborda los sistemas de apoyo y
cuidado desde una perspectiva de discapacidad y se encuentra culminando otro sobre buenas
practicas®. Asimismo, el 11 de octubre de 2023, el Consejo de Derechos Humanos adoptd la
resolucién 54/6, “Importancia de los cuidados y el apoyo desde una perspectiva de derechos
humanos”, que reconoce los derechos de las personas con discapacidad en el contexto de los
sistemas de apoyo y cuidados.

Por lo expuesto, es imperativo considerar la evolucién y los matices conceptuales en
torno a los términos “cuidado” y “apoyo”, especialmente en relaciéon con las personas con
discapacidad. El modelo de derechos humanos de la discapacidad nos invita a reevaluar las
estructuras tradicionales de cuidados. Este andlisis es crucial para desmantelar las asimetrias
de poder y las practicas arraigadas en los modelos médicos y asistencialistas prevalecientes.
La adopcidn del paradigma del “apoyo”, conforme a la CDPD, resalta la importancia de la vida
independiente y la inclusién plena y efectiva en la sociedad. La reciente inclusién del término
“apoyos” junto con “cuidados” en documentos y discusiones internacionales refleja una
concientizacion creciente y una transicién hacia enfoques mas inclusivos y respetuosos de los
derechos humanos de las personas con discapacidad.

2.2. Las personas con discapacidad como sujetos de cuidado/apoyo

Tal como hemos senalado previamente, los enfoques tradicionales de cuidado,
sumados a los postulados de modelos médicos y asistencialistas de la discapacidad'® han
profundizado la percepcion de las personas con discapacidad como “cargas”, “sujetos
dependientes” u “objetos de cuidado” que no tienen -y no necesitan- ningln tipo de control
sobre los cuidados que reciben.

En respuesta a los enfoques tradicionales, |a literatura en materia de cuidados reconoce
tres dimensiones relacionadas a proporcionar cuidados, a recibir cuidados y un derecho al

10 Resolucién 77/317, aprobada por la Asamblea General el 24 de julio de 2023.
1 Ver, por ejemplo, Chile, Programa Red Local de Apoyos vy Cuidados. Disponible en:
https://www.chileatiende.gob.cl/fichas/60238-programa-red-local-apoyos-y-cuidados.

12 ONU, Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos, “Los sistemas de
apoyo para garantizar la inclusion en la comunidad de las personas con discapacidad, entre otras cosas como
medio para construir un futuro mejor tras la pandemia de enfermedad por coronavirus (COVID-19)”, 04 enero
2023, A/HRC/52/52.

13 ONU, Consejo de Derechos Humanos, Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad, 20 de diciembre de 2016, A/HRC/34/58, parr. 23 y 24.
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autocuidado*. Por tanto, una propuesta que transforme los modelos tradicionales de
cuidado debe apostar por el reconocimiento y la redistribucién de los cuidados, asi como la
reduccion de los cuidados no pagos, lo que se conoce como las “3R”*°. Como bien ha sefialado
el ACNUDH, estas tres dimensiones estdn presentes en la CDPD, cuyo articulado reconoce el
derecho a recibir apoyos en conformidad con los principios de respeto y promocion de la
autonomia e independencia de las personas con discapacidad como obligaciones
transversales del tratado.

En ese sentido, una interpretacién del derecho al cuidado, en el contexto de la
discapacidad y desde un enfoque de la discapacidad basado en los derechos humanos, debe
reconocer a los apoyos como parte del contenido esencial de este derecho. Asimismo, su
formulacion debe corregir los potenciales desequilibrios de poder que pueden existir entre
cuidadores y personas con discapacidad que reciben cuidados.

Contrario a los enfoques tradicionales, es necesario entender la relaciéon de cuidado
como una relacién dindmica, multidireccional y que cambia en el tiempo. Asi, debemos partir
de un paradigma de derechos humanos que garantice la dignidad y autonomia de todas las
personas involucradas en la relacidn de cuidado. Sin ello, es imposible materializar las tres
dimensiones de reconocimiento, redistribucién y reduccién del cuidado. Es decir, las personas
con discapacidad también pueden realizar labores de cuidado y el hecho de tener una
discapacidad no necesariamente hace que se requiera cuidado.

El término “apoyo” se refiere a la prestacidn de asistencia para que las personas con
discapacidad puedan realizar las actividades cotidianas y participar activamente en su
comunidad®®. Estos no se circunscriben al apoyo humano y pueden abarcar una amplia gama
de intervenciones formales e informales, de distintos tipos e intensidades, como: i) la
asistencia humana, que incluye la asistencia personal, el apoyo para la adopciéon de
decisiones, el apoyo para la comunicacion (intérpretes de lengua de sefias; ii) las tecnologias
de apoyo; iii) los servicios de asistencia domiciliaria, los servicios de apoyo comunitario, entre
otros. La provisidon de estos apoyos organizados en estos servicios, redes, personas y
productos conforman sistemas de apoyo cuya finalidad es asistir a las personas con
discapacidad en su desarrollo autdonomo, la concrecién de sus proyectos de vida y garantizar
su vida independiente y en la comunidad.

14 ACNUDH, Los sistemas de apoyo para garantizar la inclusidn en la comunidad de las personas con
discapacidad, entre otras cosas como medio para construir un futuro mejor tras la pandemia de enfermedad
por coronavirus (COVID-19), 2023, parr. 27.

> 1bid.

16 ONU, Consejo de Derechos Humanos, Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad, 20 de diciembre de 2016, A/HRC/34/58, parr. 23y 24.



Aproximadamente el 14.7% de la poblacién de América Latina y el Caribe tienen alguna
discapacidad, lo que equivale a unos 85 millones de personas?’. De este grupo, cerca del 29%
tiene altas necesidades de apoyo!®. Aunque existe poca informacion sobre las necesidades de
apoyo de este colectivo, las encuestas disponibles sugieren que sus necesidades de apoyo
humano son altas, pero a la vez se encuentran altamente insatisfechas. Por ejemplo, en Costa
Rica, el 27.7% de las personas con discapacidad tienen necesidades de apoyo no cubiertas?®.
En México, el 33% de las personas con discapacidad reporté que requiere mds apoyo o
“cuidado” del que recibe en el hogar?. En Chile, la situacidon es mas critica: el 52.46% de los
adultos con discapacidad que requieren apoyo constante no recibe ayuda alguna, y el 29.30%
de aquellos que si reciben apoyo, necesitan mas de lo proporcionado?!.

Estas cifras reafirman que las personas con discapacidad tienen amplias y diversas
necesidades de apoyo que se encuentran insatisfechas. Por esa razén, los sistemas de apoyos
y cuidados para las personas con discapacidad son indispensables para asegurar su efectiva
inclusién social y el ejercicio de sus derechos en condiciones de igualdad. El acceso a sistemas
de apoyos y cuidados es una condicidon necesaria para vivir y participar plenamente en sus
comunidades. Sin ellos, muchas personas corren el riesgo de caer en la pobreza, la exclusion
social, el abandono y la institucionalizacion??.

El reconocimiento de las personas con discapacidad como receptoras de cuidado vy
apoyos, siguiendo algunos parametros recogidos por el Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad y la ex Relatora Especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad, Catalina Devandas, implica:

e El reconocimiento de su autonomia para la eleccidn y control de personas que le
prestan asistencia y cuidados

Un elemento esencial para definir la calidad del cuidado y los apoyos es que estos se
orienten a promover la “vida independiente” y sean un medio para que las personas con
discapacidad alcancen el maximo control sobre sus propias vidas. Este principio enfatiza en la
necesidad de las personas con discapacidad y, en general, de todas las personas que reciben

17 Garcia Mora, M.E., Schwartz Orellana, S., & Freire, G., Inclusién de las personas con discapacidad en América
Latina y el Caribe: Un camino hacia el desarrollo sostenible, Banco Mundial, 2021. Disponible en:
https://www.worldbank.org/en/region/lac/publication/rompiendo-barreras.

18 1bid.

19 pereira, M.A., Pinilla, M., & Vasquez Encalada, A., Apoyos para la vida en comunidad: El presente y futuro de
la inclusidn de personas con discapacidad en América Latina, CIP & UNICEF, 2023, p.10.

20 Epcuesta Nacional para el Sistema de Cuidados (ENASIC) 2022. Disponible en:
https://www.inegi.org.mx/programas/enasic/2022/.

21 pereira, M.A., Pinilla, M., & Vasquez Encalada, A., Apoyos para la vida en comunidad: El presente y futuro de
lainclusién de personas con discapacidad en América Latina, CIP & UNICEF, 2023, p.10.

22y4squez Encalada, A., & Pereira, M. A. Construyendo Sistemas de apoyos y cuidados para la vida en comunidad
de las personas con discapacidad en América Latina y el Caribe. Center for Inclusive Policy, 2023, pag 7.
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cuidados de poder elegir y controlar los apoyos que reciben, como medio para incrementar
su independencia, inclusion y participacion en la sociedad?3.

Respetar la agencia de las personas con discapacidad es crucial para cumplir con los
mandatos de autonomia y libertad reconocidos en la CDPD. Las personas que ejercen roles
de asistencia y de cuidado deben respetar la voluntad y preferencias de la persona con
discapacidad en todo momento. Las personas con discapacidad pueden decidir sobre las
opciones de apoyo y cuidados que se ajusten mejor a sus necesidades. El derecho a elegirlos,
también habilita la posibilidad de modificarlos y rechazarlos.

Las personas con discapacidad requieren con frecuencia de apoyo humano para realizar
actividades de la vida diaria y participar en sociedad. Desde la filosofia del movimiento de vida
independiente, se apuesta cubrir esta necesidad a través de servicios de asistencia personal,
generalmente prestados por terceros no familiares. Las personas con discapacidad tienen un
rol crucial en la formacién de los apoyos, particularmente en el caso de servicios de asistencia
personal, partiendo por reconocer que son ellas quienes conocen mejor de sus necesidades
de cuidado. Por ejemplo, en Argentina la Asociacion Azul y en Peru la asociacion Luchando
contra Viento y Marea, desde el afio 2010 y 2019, respectivamente, brindan cursos para la
formacidon de asistentes personales (AP), influenciados por el Movimiento de Vida
Independiente. Estos son dictados casi en su totalidad por usuarios del servicio de asistencia
personal y han formado alrededor de 250 asistentes personales. Una iniciativa similar se lleva
a cabo por parte del Centro de Vida Independiente Morpho en Costa Rica.

Existen pronunciamientos sobre las afectaciones a la autonomia causadas por la
ausencia de servicios de apoyo, especificamente de asistencia personal. Al respecto, el
Tribunal Europeo de Derechos Humanos fallé en el caso Jivan v. Rumania?* que la negativa
del estado a proporcionar un asistente personal a una persona mayor con discapacidad
violaba el articulo 8(1) del Convenio Europeo de Derechos Humanos, afectando su derecho al
respeto de su vida privada. El demandante alegd que se le privd de su autonomia y acceso al
mundo exterior, lo que le obligd a vivir en aislamiento y limité su desarrollo personal. El
Tribunal afirmé que el derecho a la vida privada incluye el desarrollo personal y las relaciones
sociales, criticando la evaluacion insuficiente de las autoridades rumanas sobre cémo la falta
de asistencia habia afectado la dignidad y autonomia del individuo. No se trataba de elegir
entre diferentes niveles de “cuidado”, sino de garantizar un “cuidado” que respetara la
dignidad del individuo. La decisidon consideré la CDPD, enfatizando los compromisos de
Rumania bajo este tratado.

e Los apoyos deben ser personalizados y ser lo suficientemente flexibles para
adaptarse a las exigencias de la propia persona con discapacidad.

23 OIT, Care at work: Investing in care leave and services for a more gender equal world of work, 2022.
24 Demanda No. 62250/19, Sentencia del 8 de febrero de 2022.



Los apoyos y cuidados que requieren las personas con discapacidad no son homogéneos,
incluso si un grupo determinado comparte la misma condicién. Por esta razén, debe
propiciarse que su prestacién tenga en cuenta sus necesidades individuales y no los intereses
de los proveedores de servicio. Es necesario también que tengan en cuenta las diferencias
culturales, geogréficas, el ciclo de vida y el género.

Si bien existe escasez de datos sobre la magnitud de las brechas en necesidades de
apoyo de las personas con discapacidad en América Latina y el Caribe, la poca informacidn
disponible nos muestra que las personas con discapacidad tienen altas necesidades de apoyo
humano y a menudo estas necesidades no son satisfechas (entre 30% y 60% de personas con
discapacidad tienen necesidades de apoyo insatisfechas). Ademas, las brechas son mayores
en el contexto rural y entre adultos mas jovenes. Por otro lado, la mayor parte del apoyo y los
cuidados prestados a las personas con discapacidad son brindados por familiares de manera
no remunerada, principalmente mujeres y nifas. Esto tiene impactos negativos en la
educacion, ingresos, empleo y poder de decision de mujeres y nifas dentro y fuera del
hogar?>.

e El derecho al cuidado y apoyos desde una perspectiva de discapacidad colisiona con
medidas segregadoras y restrictivas de la autonomia de las personas con
discapacidad.

Los apoyos y cuidados, ademds de atender las necesidades cotidianas de las personas
con discapacidad tienen como finalidad lograr su plena inclusién en la comunidad. En ese
sentido, las respuestas que promuevan la creacidén, el mantenimiento y la expansién de
servicios segregados y espacios residenciales en el marco de los servicios de cuidado atentan
contra la garantia de no discriminacion por motivos de discapacidad. En esa misma linea,
aquellos servicios que restrinjan su libertad y mermen su autonomia, contradicen el estandar
establecido en la CDPD, en relacidn al respeto a su libertad (art. 14), el derecho a la vida
independiente y en comunidad (art. 19), el derecho a vivir en una familia (art. 23), reconocidos
en dicho instrumento.

Por otro lado, la literatura ha puesto de manifiesto que el cuidado y los apoyos
remunerados y no remunerados se encuentran altamente feminizados?®. En el contexto
especifico de la discapacidad, a este factor, se suma que la tarea de cuidados y la provisidon de
apoyos recae esencialmente en las familias. En Costa Rica, Chile, México, Nicaragua y Peru,
entre el 76.08% vy 94.42% de personas con discapacidad reciben apoyo principalmente de un

25 vasquez Encalada, A., & Pereira, M. A., Construyendo Sistemas de apoyos y cuidados para la vida en
comunidad de las personas con discapacidad en América Latina y el Caribe. Center for Inclusive Policy, 2023, pag
32.

26 ONU Mujeres y CEPAL, Hacia la construccién de Sistemas Integrales de Cuidados en América Latina y El Caribe:
Elementos para su Implementacidn, 2020, pag. 13.



familiar, mayoritariamente mujeres?’. Ademas, entre el 89.68% y el 95.64% de adultos con
discapacidad reciben apoyos o cuidado no remunerados?®. Este es un dato importante para
entender el impacto en las familias —y particularmente las mujeres— que prestan cuidados
y apoyos a las personas con discapacidad; lo cual se traduce en obstdculos para su
participacién en el mercado laboral, el detrimento en los ingresos econdmicos de hogares que
enfrentan una serie de gastos adicionales vinculados a la condicién de discapacidad de un
miembro e incluso impactos en la dindmica familiar, que pueden dar lugar a la opresién o
incluso a la violencia intrafamiliar®.

En ese marco, la desfamiliarizacién del cuidado implica la construccidn de sistemas de
cuidados de apoyos comunitarios que atiendan las necesidades de cuidado que
tradicionalmente han sido asumidas por las familias, pero especificamente, por las mujeres3°.
Por esta razén, el reconocimiento del derecho a recibir apoyos y cuidados debe venir
acompafiado de politicas y diferentes servicios en la comunidad que permitan a las personas
con discapacidad y sus familias tener acceso a otras opciones distintas del apoyo que pueden
prestar sus familiares. Estos pueden abarcar servicios de apoyo entre pares, apoyos en la
comunidad, servicios de asistencia domiciliaria, asistencia personal y otros. Esta perspectiva
apunta a armonizar las demandas de las familias y las demandas propias de las personas con
discapacidad, atendiendo a las necesidades especificas de cada actor desde un estricto
enfoque de derechos.

2.3. Las personas con discapacidad como cuidadoras

No obstante lo desarrollado en la seccién anterior, debe tenerse presente que las
personas con discapacidad no solo tienen derecho a recibir cuidados y apoyos cuando lo
requieren y lo desean, sino que también tienen derecho a cuidar. En efecto, pueden y tienen
derecho a desempefiar el rol de cuidadoras con personas de su familia u otras que conozcan,
o bien como una forma de trabajo remunerada. Por ejemplo, en los Estados Unidos la
prevalencia de discapacidad entre las personas que prestan cuidados es mayor que en la
poblacién en general y particularmente alta entre aquellas que prestan cuidados
conyugales3!, El hecho de que dentro de las personas que ejercen labores de cuidado se
encuentren personas con discapacidad, reafirma la necesidad de incorporar una perspectiva
de discapacidad a todas las politicas y programas dirigidas a establecer sistemas de cuidado.

27 Vasquez Encalada, A., & Pereira, M. A., Construyendo Sistemas de apoyos y cuidados para la vida en
comunidad de las personas con discapacidad en América Latina y el Caribe. Center for Inclusive Policy, 2023, pag
7; Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados (ENASIC) 2022.

28 Ibid.

2% Human Rights Watch, “Es mejor hacerte invisible” Violencia familiar contra personas con discapacidad en
México, Human Rights Watch, Estados Unidos de Norteamérica, 2020.

30 Ceminari, Y. Crisis del cuidado de personas mayores con fragilizacién-dependencia: Politicas de cuidado y
desfamiliarizacion. Universidad de Buenos Aires, 2019.

31 National Rehabilitation Research and Training Center on Family Support (NCFS), Caregiver Profile: A Closer
Look at Spousal Caregivers, University of Pittsburgh, 2022.



En la presente seccién se abordara, entonces, el derecho de las personas con
discapacidad a cuidar y a recibir todos los apoyos que puedan precisar a tal efecto, y las
barreras que enfrentan para ejercerlo. Estos dos derechos se encuentran estrechamente
vinculados entre si, ya que en el caso de algunas personas con discapacidad para garantizar
el efectivo ejercicio del derecho a cuidar deberdn asegurarse los apoyos para que puedan
hacerlo en condiciones de igualdad.

Los estereotipos y creencias capacitistas que recaen sobre las personas con
discapacidad, y que se materializan en normas, politicas y practicas, conducen a graves
violaciones de sus derechos sexuales y reproductivos, de su derecho a fundar una familia3? y
a no ser separadas de sus hijos e hijas. Asi, por una variedad de razones, se ven privadas de
su derecho a elegir si quieren o no cuidar, y de hacerlo si asi lo desean. Es importante sefialar
gue si bien la literatura actual en torno a esta tematica esta especialmente enfocada en la
critica a las barreras y las violencias que enfrentan las mujeres con discapacidad para ejercer
su derecho a maternar y a cuidar, los hombres con discapacidad también tienen el derechoy
el deber de ejercer tareas de cuidado y de recibir los apoyos que sean necesarios a ese fin.

En general, las personas con discapacidad se enfrentan con barreras para ejercer su
derecho a cuidar debido a dos tendencias que se hallan profundamente arraigadas en
nuestras comunidades. La primera, es la de la infantilizacién. En efecto, se las concibe como
“ninas eternas”, incapaces de responsabilizarse por el bienestar de otras personas. En el otro
extremo, y en particular en relacién con las personas con discapacidad psicosocial, se
considera que son peligrosas o que pueden desplegar conductas patoldgicas o daninas hacia
sus hijos e hijas.

Las creencias y estereotipos sociales mencionados conducen a que las personas con
discapacidad sean constantemente cuestionadas respecto de las decisiones que toman en
relacion con sus hijos e hijas y que deban pasar por procedimientos de proteccidén a menores
en los que se las priva de la responsabilidad parental, causando que sus hijos e hijas sean
objeto de procedimientos de adopcidn y/o institucionalizacién3. Asi existen casos en los
cuales pierden todo tipo de contacto con ellos/as contra su voluntad, o incluso sin aviso
previo.

En este punto, resulta ilustrativo el testimonio de Rocio, mujer con discapacidad
integrante de la Colectiva Nuestros Derechos en Foco:

“Siento que mis opiniones, cuando opino algo, a los médicos o a los maestros, me
hace sentir poca cosa, porque no toman mi opinion, como si yo no entendiera lo

32 ONU, Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Observacién general nim. 3 sobre las
mujeres y las nifias con discapacidad, 25 de noviembre de 2016, CRPD/C/GC/3, parr. 38 y 39.

33 Woman Enabled, Submission to the Special Rapporteur on Violence against Women, its Causes and
Consequences: Mistreatment of and Violence against Women and Girls with Disabilities in Reproductive Health
Care, Including Facility-based Childbirth, p.1. Disponible en: https://womenenabled.org/reports/wei-
submission-to-the-sr-vaw/
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que estd pasando a mi nena, siendo yo con discapacidad. Piensan que por tener
discapacidad soy poca cosa. Esto tendria que cambiar en sentido de que puedan
tomarnos en serio, a pesar de que seamos personas con discapacidad, nos tomen
en serio cuando nosotros tengamos una opinion sobre mi hija, esta situacion que
se me tome en serio. A pesar de que tenga discapacidad, soy una persona, pero
soy una persona con discapacidad y hay que respetar los derechos”.

Ademas, los estereotipos mencionados las privan del acceso a la informacidn acerca de
su salud y su sexualidad, asi como de la capacitacién para la toma de decisiones sobre su
propio cuerpo y sobre la planificacién de su vida familiar34. Las necesidades de asesoramiento
sobre un embarazo seguro son ignoradas, generando que la informacidn sobre salud materna
y neonatal no esté disponible en formatos accesibles®. Esta Corte ha indicado, haciendo
referencia al proceso de embarazo, parto y posparto, que “la falta de atencion médica
adecuada o problemas de accesibilidad a ciertos procedimientos pueden implicar la violacion
del art. 5.1 de la Convencién Americana de Derechos Humanos”3®. Por otra parte, las personas
con discapacidad enfrentan practicas como la esterilizacién, la anticoncepcién y el aborto
forzado, que han sido entendidas por el Comité de Derechos de las Personas con Discapacidad
como tortura y malos tratos®’.

Reconociendo este panorama, la CDPD consagra en su articulo 23 el respeto del hogary
de la familia, indicando que los Estados Parte deben adoptar las medidas efectivas vy
pertinentes para poner fin a la discriminacién contra las personas con discapacidad en todas
las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia, la paternidad, y las relaciones
personales. Entre los derechos que se reconocen en esta disposicion se encuentran el derecho
de las personas con discapacidad a fundar una familia sobre la base del consentimiento libre
y pleno, el acceso a informacion integral sobre salud sexual y planificacién familiar y la
prohibicién de separar nifios y nifas de sus padres y madres por motivos de discapacidad. En
particular, se establece la obligacién de los Estados de respetar “el derecho de las personas
con discapacidad a decidir libremente y de manera responsable el numero de hijos que quieren
tener y el tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener acceso a
informacion, educacidn sobre reproduccion y planificacion familiar apropiados para su edad,
y se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos derechos”. Esta Corte ya ha
reconocido la relacién de los derechos sexuales y reproductivos con el derecho a tomar

34 ONU, Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad sobre la
salud y los derechos en materia sexual y reproductiva de las nifias y las jovenes con discapacidad, 14 de julio
de 2017, A/72/133, parr. 19.

35 Woman Enabled, Factsheet “Salud y derechos sexuales y reproductivos de las mujeres y las nifias con
discapacidad”, p.2. Disponible en: https://womenenabled.org/fact-sheets/#thematicl.

36 Corte IDH. Caso Britez Arce vs. Argentina. Fondo, reparaciones y costas. Sentencia del 16 de noviembre de
2022, parr. 74.

37 ONU, Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Observacién general nim. 3 sobre las
mujeres y las nifias con discapacidad, 25 de noviembre de 2016, CRPD/C/GC/3, parr. 32.
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decisiones auténomas libres de toda violencia, coaccidn y discriminacion, y con el acceso a la
informacion, la educacion y los medios que permitan ejercer estos derechos®.

La privacién del derecho a las personas con discapacidad a elegir si quieren o no ejercer
el derecho al cuidado y a ejercerlo cuando asi lo desean se ve estimulada por los procesos que
restringen o niegan la capacidad juridica de las personas con discapacidad3®. En ocasiones, es
el propio sistema de justicia el que avala que las personas sean esterilizadas contra su voluntad
0 que sean separadas de sus hijos e hijas. Por ello, los Estados deben eliminar toda forma de
sustitucion en la toma de decisiones, evitando que decidan por ellas sus representantes
legales, tutores o curadores, y miembros de la familia. En este sentido, el articulo 12 de la
CDPD reconoce que los Estados partes tienen la obligacién de proporcionar a las personas con
discapacidad el acceso al apoyo que necesiten para el ejercicio de su capacidad juridica y
debiendo “respetar los derechos, la voluntad y las preferencias de las personas con
discapacidad y nunca debe consistir en decidir por ellas”*°. Este grupo debe tener derecho a
tomar sus propias elecciones, con apoyo si asi lo requieren, sobre su autonomia reproductiva
y sobre la crianza de sus hijos e hijas, si los/as tuvieran.

El reconocimiento del derecho de las personas con discapacidad a fundar una familia
sobre la base del consentimiento libre y pleno y a que los progenitoras y progenitoras puedan
cuidar de sus hijos e hijas se complementa con la necesidad de que se ofrezcan los medios
gue permitan ejercer esos derechos. Este derecho esta estrechamente vinculado con el
derecho a vivir de forma independiente en la comunidad, ya que la falta de servicios de apoyo
en la comunidad es una limitacién para el ejercicio de ambos*!. Los apoyos para el ejercicio
del derecho a cuidar y a la vida familiar deben disefiarse para promover y respetar la
autonomia de quienes cuidan®?. A su vez, es de suma relevancia que la educacién (tanto la
obligatoria, como la formacién profesional y la educacidn a lo largo de la vida) incorpore un
enfoque anticapacitista que derribe los perjuicios y visibilice las realidades y derechos de las
personas con discapacidad, en particular en torno a su derecho a cuidar.

Mas allad del derecho a paternar y maternar, las personas con discapacidad también
tienen derecho, si asi lo eligen, a ejercer el cuidado como actividad laboral o profesional
remunerada, participando en este sector de actividad del mercado de trabajo en igualdad de

38 Corte IDH. Caso L.V. Vs. Bolivia. Excepciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas. Sentencia de 30 de
noviembre de 2016. Serie C No. 329, parr. 157. 19 Corte IDH. Caso I.V. Vs. Bolivia. Excepciones Preliminares,
Fondo, Reparaciones y Costas. Sentencia de 30 de noviembre de 2016. Serie C No. 329, parr. 157

3% ONU, Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Observacion general num. 3 sobre las
mujeres y las nifias con discapacidad, 25 de noviembre de 2016, CRPD/C/GC/3, parr. 44.

40 ONU, Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Observacién general nim.1 sobre igual
reconocimiento como persona ante la ley, 19 de mayo de 2014, CRPD/C/GC/1, parr. 17.

41 ONU, Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Observacién general nim.5 sobre el
derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad, 27 de octubre de 2017, CRPD/C/GC/5,
parr. 87.

42 M.S Paz y M. Biaggio. Reflexiones sobre la desinstitucionalizacién de mujeres del Hospital Dr. Alejandro Korn
“Melchor Romero” aportes al proceso de transformaciéon manicomial, CELS, 2023 p.11.
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condiciones con las demas personas. En ocasiones, las personas con discapacidad
(particularmente mujeres) se hallan en situaciones de explotacion laboral para cumplir labores
domésticas en sus familias sin remuneracién alguna. Es por ello que es necesario que las
normas y politicas de los Estados que establecen los derechos y obligaciones en Ia
contratacién de personal que realiza trabajo de cuidados tenga perspectiva de discapacidad,
gue se asegure que cobren remuneraciones justas e igualitarias por su trabajo y que se
contemplen los apoyos necesarios para que puedan realizar estas tareas.

Como sostuvimos a lo largo de este apartado, algunas personas con discapacidad
requieren de apoyos para derribar barreras y ejercer efectivamente el derecho al cuidado. Es
importante destacar que “(e)l apoyo a las personas con discapacidad comprende una amplia
gama de intervenciones de cardcter oficial y oficioso, como la asistencia humana o animal y
los intermediarios, las ayudas para la movilidad, los dispositivos técnicos y las tecnologias de
apoyo”®. Asi, podemos hablar de apoyos para la toma de decisiones, de asistencia personal,
de apoyo para la comunicacion, para la movilidad, de apoyo econdmico a través de politicas
de proteccidn social, de servicios comunitarios y de infraestructura publica. Los apoyos deben
ser accesibles, aceptables, asequibles y adaptables*® y permitir a las personas con
discapacidad participar de la sociedad en igualdad de condiciones con las demas. Asimismo,
los Estados deben tener en especial consideracidon la discriminacion interseccional que
experimentan las mujeres y personas gestantes con discapacidad, eliminando todas las
barreras que enfrentan para “desemperia(r) responsabilidades de cuidado y apoyos como

madres, sin reforzar los patrones de discriminacion y los estereotipos negativos”*>.

Al respecto, en los casos Kutzner v. Alemania y Saviny v. Ucrania, el Tribunal Europeo de
Derechos Humanos identificé violaciones del Articulo 8 del Convenio Europeo de Derechos
Humanos por la separacion de nifios de sus padres con discapacidad®®. El Tribunal concluyd
gue no se justificd adecuadamente la interferencia en la vida familiar, cuestionando la falta
de apoyo adicional para los padres como alternativa a la separacion. Subrayé la obligacién del
Estado de fomentar la unidad familiar y considerar medidas concretas de apoyo antes de
proceder a la separacién, como asistencia financiera y social dirigida, asesoramiento efectivo
y la provisiéon de informacién y orientacion sobre estos apoyos.

2.4. El cuidado y su vinculacion con otros derechos

El derecho al cuidado esta intrinsecamente vinculado con el ejercicio de otros derechos.
Como se ha mencionado, en el caso de las personas con discapacidad el derecho a contar con

43 ONU, Consejo de Derechos Humanos, Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad, 20 de diciembre de 2016, A/HRC/34/58, parr. 14.

4 Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Observacién general nro. 5 sobre el derecho a
vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad, 27 de octubre de 2017, CRPD/C/GC/5, parr. 14.
4 ONU, Consejo de Derechos Humanos, Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad, 20 de diciembre de 2016, A/HRC/34/58, parr. 43.

46 Demanda No 46544/99, Sentencia del 26 de febrero de 2002; Demanda No 39948/06, Sentencia del 18 de
diciembre de 2008.
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sistemas de cuidados y apoyos impacta en la posibilidad de vivir de manera independiente y
ser incluido en la comunidad, el derecho a ejercer la capacidad juridica en condiciones de
igualdad, el derecho a no ser privado de la libertad en razdn de no contar con redes de apoyo,
el derecho al trabajo, entre otros. En esta seccién recorremos de manera breve algunas de las
relaciones entre el derecho al cuidado y otros derechos desde una perspectiva de
discapacidad:

e El derecho al cuidado y a vivir de manera independiente y ser incluido en la
comunidad (articulo 19 CDPD)

Como sostuvimos a lo largo de esta observacién escrita, el derecho al cuidado esta
estrechamente relacionado con el derecho a contar con apoyos, ya que es una condicidn
necesaria para que las personas con discapacidad puedan vivir de manera independiente y
participar plenamente en sus comunidades, con iguales oportunidades que las demas
personas®’. Sin el acceso a servicios de cuidado y apoyos, las personas con discapacidad
corren el riesgo de ser excluidas, abandonadas e institucionalizadas. En ese sentido, los
Estados deben asegurar que aquellas que deciden contar con apoyos tengan acceso a una
variedad de bienes y servicios encaminados a fomentar su autonomia tales como la asistencia
personal que permite proporcionar apoyos individualizados para la vida independiente®.

e El derecho al cuidado y al reconocimiento como igual ante la ley (articulo 12 CDPD)

El igual reconocimiento como persona ante la ley implica que todas las personas,
incluidas las personas con discapacidad tengan el derecho a elegir y controlar su propia vida
en igualdad de condiciones con las demds, decidiendo, por ejemplo, el tipo y alcance de los
cuidados y apoyos que desean recibir con arreglo a su voluntad y sus preferencias para ejercer
su capacidad juridica. Ello significa que el derecho al cuidado debe partir de la premisa
fundamental de que todas las personas tienen capacidad juridica. La CDPD exige que los
Estados eliminen los modelos de sustitucidn en la toma de decisiones y promuevan sistemas
de apoyos para la toma de decisiones que estén basados en la voluntad y preferencias de las
personas con discapacidad. El derecho al cuidado debe construirse a partir del mismo
principio. En Latinoamérica ha habido grandes avances legislativos en esta direccién, asi, en
Colombia, Brasil, Peru, Costa Rica y México se han realizado importantes reformas orientadas
al reconocimiento del derecho a la capacidad juridica plena de las personas con discapacidad.

e Elderecho al cuidado y el derecho ala libertad y seguridad personales (art. 14 CDPD)

La CDPD prohibe la privaciéon de libertad por motivos de discapacidad. Sin embargo, los
internamientos involuntarios en centros de atencidn a la salud mental y la institucionalizacion

47 ONU, Consejo de Derechos Humanos, Informe de la Relatora Especial sobre los derechos de las personas con
discapacidad, op.cit.

48 ONU, Comité sobre los Derechos de las personas con discapacidad. Observacidn general ndim.5 sobre el
derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad, 27 de octubre de 2017,
CRPD/C/GC/5, parr. 87.
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en diversos tipos de instituciones sigue siendo una realidad para muchas personas con
discapacidad ante la falta de redes de apoyo y cuidados. En la construccién del alcance del
derecho al cuidado debe tomarse en consideracién que la falta de los mismos no puede ser
nunca una razén que justifique la institucionalizacién y la privacion de la libertad. Igualmente,
debe considerarse este derecho en los procesos de desinstitucionalizacién que hagan realidad
la restitucion de derechos, la autonomia, vida en comunidad e, incluso, en cuanto al acceso a
la justicia de las personas con discapacidad institucionalizadas. A este respecto, es importante
destacar el desarrollo a nivel de derecho internacional de los derechos humanos
materializado en las “Directrices sobre la desinstitucionalizacion, incluso en situaciones de
emergencia”, expedidas por el Comité CDPD en octubre de 2022%°.

e El derecho al cuidado y al trabajo (articulo 27 CDPD)

La falta de sistemas integrales de apoyo y cuidado es una de las causas por la que
muchas personas con discapacidad y las personas a cargo de sus cuidados no acceden a la
escuela o al empleo, limitando la prosperidad de estas y de las sociedades. De hecho, el acceso
a los servicios de cuidado y apoyo puede permitir que muchas personas con discapacidad,
gue de otro modo se considerarian incapaces de trabajar, obtengan un empleo y puedan
llevar ingresos a sus hogares. Ademas, la inversidon sostenida en sistemas de apoyos vy
cuidados tiene el potencial de crear millones de puestos de trabajo, lo que beneficiaria
principalmente a las mujeres y los jévenes (Addati et al., 2022). En ese sentido, el derecho al
cuidado es para muchas personas un requisito para poder ejercer el derecho al trabajo. De la
misma manera, se debe reconocer que las personas que ejercen cuidados hacia personas con
discapacidad tienen derecho a contar con adecuaciones que les permitan trabajar o estudiar.

e El derecho al cuidado y la proteccién contra la explotacidn, la violencia y el abuso
(articulo 16 CDPD)

Los servicios de apoyo y cuidado deben construirse con las salvaguardias necesarias
para evitar abusos, explotacion o cualquier forma de violencia contra las personas con
discapacidad. Estudios a nivel internacional han dejado ver que las personas con discapacidad
y altas necesidades de apoyo pueden ser sujetas a multiples formas de violencia a manos de
las personas cuidadoras®®. Por ello deben existir mecanismos de supervisidén, recursos
juridicos y medios de reparacion para todas las personas que utilicen formas de apoyo y
establezcan relaciones de cuidado. En particular, es importante que los Estados incluyan
mecanismos de monitoreo y supervisién de las instituciones en las que viven personas con

49 ONU. Comité sobre los Derechos de las personas con discapacidad. Directrices sobre la desinstitucionalizacién,
incluso en situaciones de emergencia. UN Doc. CRPD/C/5 10 octubre
2022.https://www.ohchr.org/en/documents/legal-standards-and-guidelines/crpdc5-guidelines-
deinstitutionalization-including

30 ver por ejemplo el informe de Human Rights Watch: “Es mejor hacerte invisible”: Violencia familiar contra
personas con discapacidad en México, 2020. Disponible en:
https://www.hrw.org/es/news/2020/06/04/mexico-abuso-y-desatencion-de-personas-con-discapacidad-por-
sus-familias
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discapacidad dado que se tienden a aislar a quienes alli residen y se les coloca en una situacion
de extrema vulnerabilidad, reconociendo ademas que son las mujeres y nifias con
discapacidad internadas quienes resultan mas vulnerables a la violencia de género, incluida
la esterilizacion forzada, el abuso sexual y el maltrato fisico y emocional. Ante el abandono
institucional y la falta de politicas publicas que garanticen el acceso a sistemas de apoyos y
cuidados, hay sobrecargas para muchas personas que ejercen el cuidado. Esta situacion
impacta en la interaccién entre quien cuida y la persona cuidada creando entornos hostiles
gue pueden derivar en abusos y violencias.

e El derecho al cuidado y el respeto al hogar y la familia (articulo 23 CDPD)

Tal como indicamos en la subseccion 2.3, el derecho al cuidado esta estrechamente
relacionado con el derecho a la familia en el caso de los nifos y los padres con discapacidad.
El hecho de que no existan servicios ni apoyo en la comunidad puede entrafiar presiones y
limitaciones financieras para las familias de las personas con discapacidad, lo cual puede llevar
a que las nifias y niflos sean separados de sus familias e internados en instituciones. El respeto
al hogar y la familia también implica el respeto al derecho de los padres con discapacidad a
cuidar y a no ser separados de sus hijos. Los Estados partes deben proporcionar informacion,
orientacion y apoyo a las familias para defender los derechos de sus hijos e hijas y promover
la inclusidn y la participacidn en la comunidad. Ante la falta de oportunidades y las barreras
para acceder a derechos, muchas personas con discapacidad, sobre todo mujeres, se dedican
a labores de cuidado sin remuneracidn, al interior de sus familias, perpetuando roles de
género y afianzando brechas de desigualdad. El derecho al cuidado debe identificar estos
contextos desde perspectivas interseccionales e impulsar acciones diferenciadas que
permitan comprender de manera simultanea cdmo el aumento de sistemas de apoyo y la
inclusidon de las personas con discapacidad ayudan a reducir los trabajos de asistencia y
cuidado no remunerados desarrollados mayoritariamente por mujeres. Ademas, como se
viene afirmando, emprender este tipo de acciones contribuye al objetivo de asegurar una vida
digna con igualdad de oportunidades para todas las personas involucradas en el cuidado, sean
personas con discapacidad, cuidadoras, familias y comunidad en general (UNICEF, 2023).

o El derecho al cuidado y la accesibilidad (articulo 9 CDPD)

La accesibilidad es una condicion previa para que las personas con discapacidad puedan
vivir de forma independiente y participar plenamente en la sociedad en igualdad de
condiciones. Sin acceso al entorno fisico, el transporte, la informacién y las comunicaciones,
incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacién y las comunicaciones, y a otros
servicios e instalaciones abiertos al publico o de uso publico, las personas con discapacidad
no tendrian iguales oportunidades de participar en sus respectivas sociedades. La asistencia
profesional en distintos ambitos de la vida es una estrategia que puede generar accesibilidad
y se vincula con el derecho al cuidado. Los Estados deben asegurarse de que los sistemas de
cuidado y apoyos generales y especificos para personas con discapacidad se ofrezcan de
modo accesible y que toda la informacién y comunicacion correspondiente esté disponible en
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lenguas de sefias, Braille, formatos electrénico accesibles y modos, medios y formatos de
comunicacidon aumentativos y alternativos para que las personas con discapacidad puedan
tomar decisiones y hacer elecciones con pleno conocimiento de sus alternativas.

e El derecho al cuidado y al nivel de vida adecuado y proteccion social (articulo 28
CDPD)

Los Estados como parte del derecho al cuidado deben garantizar el acceso a servicios,
dispositivos y otras formas de asistencia asequibles y de calidad para atender las necesidades
relacionadas con la discapacidad; asi como la asistencia necesaria para sufragar los gastos
relacionados con la discapacidad, incluidos la capacitacion, el asesoramiento, la asistencia
financiera y los servicios de respiro y, en general, que promuevan el bienestar psicosocial y el
cuidado colectivo. Las personas con discapacidad y sus familias pueden necesitar asistencia
econdmica para solventar los costos adicionales de vivir con una discapacidad. De acuerdo
con diversos estudios, estos costos pueden ser significativos y oscilar entre 12% y 40% del
salario promedio del pais, con porcentajes mas altos en el caso de personas con necesidades
de apoyo altas (Mont y Cote, 2000).

e El derecho al cuidado y la toma de conciencia (articulo 8 CDPD)

La toma de conciencia es esencial para crear comunidades abiertas, propicias e
inclusivas. Los Estados deben trabajar para erradicar los estereotipos y las ideas erréneas que
impiden a las personas con discapacidad vivir de forma independiente, y fomentar una
imagen positiva de estas y de su contribucidn a la sociedad. En particular es importante que
el derecho al cuidado considere a las personas con discapacidad como sujetas de derechos y
no como una poblacién dependiente. Por ello, es necesario aumentar la toma de conciencia
sobre la importancia de generar sistemas de apoyos y cuidados basados en la voluntad y
preferencias de las personas con discapacidad, enfocados en promover su autonomiay la vida
en comunidad. La toma de conciencia incumbe a las autoridades, los funcionarios publicos,
los profesionales, los medios de comunicacidn, la poblacidon en general y las personas con
discapacidad y sus familias. Todas las actividades de concienciacion deben llevarse a cabo en
estrecha colaboracién con las personas con discapacidad por conducto de las organizaciones
gue las representan.

e El derecho al cuidado y a la salud (articulo 25 CDPD)

El derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud incluye el derecho a la atencion
de la salud sobre la base del consentimiento libre e informado. Los Estados tienen la
obligacidn de exigir a todos los profesionales de la salud y la medicina (incluidos los y las
profesionales de la psiquiatria) que obtengan el consentimiento libre e informado de las
personas con discapacidad antes de cualquier tratamiento. En relacién con el derecho al
cuidado, los Estados tienen la obligacion de no permitir que el consentimiento sea otorgado
por personas cuidadoras que sustituyan a las personas con discapacidad en la adopcidn de
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decisiones, en nombre de ellas. Todo el personal médico y sanitario debe velar por que se
efectue la consulta apropiada directamente con la persona con discapacidad. Ese personal
debe garantizar también, en la medida de sus posibilidades, que los y las asistentes o personas
encargadas de prestar cuidados y apoyo no sustituyan a las personas con discapacidad en sus
decisiones ni tengan una influencia indebida sobre ellas.

3. Reflexiones finales

En la definicion del contenido y el alcance del derecho al cuidado y su interrelacién con
otros derechos es fundamental que la Corte IDH incluya tanto las demandas y necesidades de
las personas que prestan cuidados como de quienes los reciben. Asimismo es muy importante
gue reconozca que dentro de las personas que ejercen labores de cuidado hay personas con
discapacidad. Lo anterior con miras a evitar profundizar las asimetrias de poder y la
segregacion que histéricamente han concebido a las personas con discapacidad como objetos
de cuidado y no como sujetas de derechos.

La definicion del derecho al cuidado debe superar miradas tradicionales y promover un
enfoque del cuidado como una relacién que en ultima instancia busca promover la autonomia
personal, la independencia, el bienestar social y la participacidn e inclusién plenas y efectivas
en la sociedad para todos y todas.

Con base en lo anterior solicitamos que la Honorable Corte Interamericana de DDHH,
en respuesta a la consulta del Estado argentino concluya que:

1. Las obligaciones de los Estados frente al derecho al cuidado deben incorporar una
perspectiva interseccional de género y discapacidad que integre el reconocimiento al
derecho a los apoyos para la vida en comunidad, incluyendo los apoyos para prestar
labores de cuidado, y que garantice la dignidad y autonomia de todas las personas
involucradas en la relacion de cuidado. Esto implica visibilizar a las personas con
discapacidad en la agenda de cuidados no sélo como receptoras sino también como
prestadoras de cuidados y apoyo.

2. Las obligaciones de proteger los derechos laborales de las personas que ejercen
cuidado no remunerado incluyen a las personas con discapacidad que prestan dichas
labores.

3. Lavinculacion del derecho al cuidado con otros derechos debe siempre incorporar una
perspectiva interseccional de género y discapacidad.

4. En ningln caso las politicas de cuidado deben avalar modelos segregados, sustitutivos
de la voluntad o que permitan la institucionalizacion de las personas con discapacidad.

5. Al disefiar, implementar, monitorear y evaluar las politicas de cuidado, los Estados
parte deben incluir activamente a las personas con discapacidad y sus organizaciones.
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