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Resumen

Con este trabajo se pretende analizar la efectividad de la Ley Orgdnica 2/2020,
que persigue la erradicacién de la esterilizacién forzada o no consentida de personas
con discapacidad, en el contexto de adaptacién y modificacién del ordenamiento
espanol a los postulados de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. La Ley deroga el art. 156 del Cédigo Penal, que establecia que no seria
punible la esterilizacién acordada por el érgano judicial en el caso de personas que, de
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forma permanente, no pudieran prestar consentimiento. Sin embargo, la erradicacién
de este tipo de pricticas solo serd real y efectiva cuando se garantice un consentimiento
accesible y debidamente informado a las mujeres con discapacidad que opten por este
método anticonceptivo.
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Abstract

This work analyses the effectiveness of Organic Law 2/2020, whose purpose is
to end non-consensual or forced sterilisation of persons with disabilities in the con-
text of adapting and amending Spanish law to the provisions of the Convention on
the Rights of Persons with Disabilities. The law abolishes Article 156 of the Criminal
Code, which provided that sterilisation authorised by a court is not punishable in the
case of permanently incapacitated persons who are unable to consent. However, these
types of practice will only end when it is guaranteed that women with disabilities who
opt for this contraceptive method have been given access to and have given their duly
informed consent.
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I.  EL NUEVO TRATAMIENTO JURIDICO DE LA DISCAPACIDAD

La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad marcé un hito al abordar la discapacidad desde un nuevo
enfoque, el de los derechos humanos. El tratado fue ratificado por Espana a
través del Instrumento de Ratificacién de 23 de noviembre de 2007 y entrd
en vigor el 3 de mayo de 2008. Tal y como se desprende de su art. 1, la
Convencidn tiene como propésito proteger y asegurar el goce de los derechos
humanos y libertades fundamentales de todas las personas con discapacidad,
asi como promover el respeto de su dignidad inherente. La Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) insiste en esta cuestién, pues la discapacidad es
una cuestién de derechos humanos en la que adultos, adolescentes y nifios con
discapacidad sufren estigmatizacion, discriminacién y desigualdad. Con cierta
frecuencia las personas con discapacidad sufren maltiples violaciones de sus
derechos, incluida la dignidad, a través de actos de violencia, abuso, prejuicio
y falta de respeto que tienen como causa la discapacidad®

La Convencién evidencia la superacién del modelo médico rehabili-
tador, propio de legislaciones obsoletas que identificaban la discapacidad
con la enfermedad del sujeto que la padecia. La razén de esta asimilacién
tuvo su origen en la Clasificacién de las Deficiencias, Discapacidades y

Minusvalias (DIDDM) publicada inicialmente por la OMS con caricter

2 World Health Organization (2015). Who Global Disability Action Plan 2014-2021.
Better Health for all people with disability. Disponible en: https://bit.ly/3EDVb7q
(consultado el 20 de noviembre de 2020).
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experimental en 1980°. En dicha clasificacién la discapacidad era un asunto
de salud, delimitado por especialistas en medicina y psiquiatria, y desde
la terapia y la rehabilitacién fue plasmada y desarrollada en las normas
juridicas. Por el contrario, el modelo social entiende la discapacidad como
un problema en el que las restricciones personales no tienen su origen en la
deficiencia, sino en la propia sociedad que no tiene en cuenta la situacién de
estas personas, generando barreras que las excluyen y discriminan. En este
sentido, la discapacidad vendria a ser «una construccién relacional entre la
sociedad y un sujeto (individual o colectivo)» (Brogna, 2000), frente a
la concepcién de la discapacidad como un hecho exclusivamente individual,
o afeccién fisiolégica, que una persona padece y debe ser curada (Vizquez,
2008). Este nuevo planteamiento pone su enfoque en un entorno social que
responde a un patrén de individuo estdndar y pone en evidencia la necesidad
de una sociedad inclusiva. Sin embargo, el Informe de derechos humanos y disca-
pacidad en Espasia (2020) muestra que adn estd presente el modelo médico
rehabilitador, pues es muy frecuente la acusada tendencia, por parte de los
profesionales de la salud, a vincular cualquier dolencia a la discapacidad. Por
ello, es fundamental abordar la discapacidad desde el enfoque social, en el que
las personas con discapacidad sean reconocidas como sujetos de derecho, en
lugar de quedar reducidas a «portadoras de deficiencias que han de ser subsa-
nadas» (Cermi, 2021).

En aplicacién del modelo social se debe garantizar el ejercicio de la
capacidad juridica de todas las personas con discapacidad, cuya efectividad
discurre por el cumplimiento de la voluntad, preferencias y deseos de las
personas con discapacidad, evitindose, en la medida de lo posible, el modelo
de sustitucién de la voluntad, que conlleva el consentimiento por represen-
tacién. La Convencién hace especial hincapié en la autonomia y libertad de las
personas para la toma de decisiones. Asi lo determina en su art. 3, al establecer
que la eleccién de los planes de vida no puede verse restringida por la disca-
pacidad. En el art. 12.2 se establece la presuncién de capacidad a favor de las
personas con discapacidad, lo que impide que «las deficiencias puedan por si
mismas constituir excepciones justificadas a esta presuncion general de plena
capacidad juridica» (Lépez Barba, 2020:119). El precepto insta a los Estados

3 Afortunadamente, estos criterios fueron revisados por la Clasificacién internacional

del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud, conocida como CIE en 2001. Esta
nueva clasificacién tiene como objetivo proporcionar un lenguaje unificado y estanda-
rizado que sirva para describir la salud y los estados relacionados con la misma. En esta
ocasién lo hace desde un modelo multidimensional complejo estructurado en torno
dos categorias: funcionamiento y discapacidad, y, factores ambientales.
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parte a reconocer la capacidad para obligarse de todas las personas mayores
de edad, sin distincién alguna por razén de discapacidad. Y en el apartado
tercero ordena a los Estados a adoptar las medidas de apoyo necesarias para
garantizar el ejercicio efectivo de la capacidad juridica. En aplicacién de este
modelo social de la discapacidad, las personas no deben ser representadas ni su
voluntad sustituida. De hecho, cuando la voluntad de la persona no puede ser
debidamente expresada, debe reconstruirse su voluntad teniendo en cuenta su
trayectoria vital.

En lo que se refiere al art. 23 de la Convencidn, los Estados deben tomar
medidas para poner fin a la discriminacién de las personas con discapacidad
en las cuestiones relacionadas con la familia. Para ello se reconoce el derecho a
contraer matrimonio, a fundar una familia, a tener acceso a la informacién y
educacién sobre reproduccién y planificaciéon familiar, asi como a mantener la
fertilidad en igualdad de condiciones. De esta forma, las personas con disca-
pacidad pueden elegir ser padres y madres de forma biolégica, acceder a la
maternidad y paternidad a través de la adopcién o de técnicas de reproduccién
asistida.

En su predmbulo, la Convencién recuerda otros tratados internacio-
nales’, entre ellos el «Convenio del Consejo de Europa sobre prevencién y
lucha contra la violencia contra las mujeres y la violencia doméstica», que
prohibe expresamente las esterilizaciones forzadas. El art. 39 del denominado
Convenio de Estambul tipifica como delito la prictica de cualquier «inter-
vencién quirdrgica que tenga por objeto poner fin a la capacidad de una mujer
de reproducirse de modo natural sin su consentimiento previo e informado
o sin su entendimiento del procedimiento». Ademds, establece que «nadie
podrd ser sometido a tortura ni a penas o tratos inhumanos o degradantes»
y regula el derecho de toda persona al respeto a su vida privada y familiar,
estableciendo que «no podrd haber injerencia de la autoridad publica en el
ejercicio de este derecho, sino en tanto en cuanto esta injerencia esté prevista
por la ley y constituya una medida que, en una sociedad democrdtica, sea
necesaria para la seguridad nacional, [...] la proteccién de la salud o de la
moral, o la proteccién de los derechos y libertades de los demds».

4 Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, el Pacto In-

ternacional de Derechos Civiles y Politicos, la Convencién Internacional sobre la
Eliminacién de todas las Formas de Discriminacién Racial, la Convencién sobre
la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra la Mujer, la Conven-
cién contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes,
la Convencidn sobre los Derechos del Nifio y la Convencién Internacional sobre la
Proteccidn de los Derechos de Todos los Trabajadores Migratorios y de sus Familiares.
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Sin embargo, a pesar de la ratificacién por parte del Estado espanol de
dichos tratados internacionales, se ha practicado la esterilizacién no consentida
de mujeres y nifias con discapacidad intelectual o psicosocial’. Dicha prictica
ha encontrado cobertura legal en el pdrrafo segundo del art. 156 de la Ley
Orgénica 10/1995, de 23 de noviembre, del Cédigo Penal, que permitia la
esterilizacién acordada por el 6rgano judicial en el caso de «personas con disca-
pacidad incapacitadas judicialmente». Dicha actuacién podia tener cabida
siempre que se tratase de supuestos excepcionales en los que se produjera un
«grave conflicto de bienes juridicos protegidos, a fin de salvaguardar el mayor
interés del afectado, todo ello con arreglo a lo establecido en la legislacién
civil». La exencidén prevista en el referido art., que no hacia punible la esteri-
lizacién acordada por érgano judicial, ha permitido la esterilizacién de miles
de personas con discapacidad. Esto ha constituido una clara vulneracién de
los derechos humanos por atentar directamente contra los arts. 12, 15 y 23
de la Convencién (reguladores de la capacidad juridica, la proteccién contra la
tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes, asi como del
derecho a fundar una familia) y del Convenio de Estambul.

No obstante, desde la ratificacién de la Convencién de las Naciones
Unidas, el Estado espafiol ha ido armonizando la legislacién interna a los
postulados del tratado, dando muestra de la evolucién hacia un nuevo trata-
miento juridico de la discapacidad. En este contexto, el pasado 18 de diciembre
de 2020 entré en vigor la Ley Orgédnica 2/2020, de 16 de diciembre, para la
erradicacién de la esterilizacién forzada o no consentida de personas con disca-
pacidad incapacitadas judicialmente. La norma deroga el parrafo segundo del
art. 156 del Cédigo Penal, que permitia la esterilizacién acordada por 6rgano
judicial en el caso de personas con discapacidad cuya capacidad habia sido
modificada judicialmente. También en el 4mbito civil se han llevado a cabo
importantes avances. La ley 26/2011, de 1 de agosto, que incorporé impor-
tantes novedades, dio un plazo de un ano al Gobierno para que remitiera a
las Cortes Generales un proyecto de ley de adaptacién normativa del ordena-
miento juridico para dar cumplimiento al art. 12 CDPD. Sin embargo, la
reforma del Cédigo Civil ha venido de la mano de laley 8/2021, de 2 de junio,
por la que se reforma la legislacién civil y procesal para el apoyo a las personas

En cuanto a las cifras oficiales, se han podido consultar los datos publicados por la
Fundacién CERMI en un informe de 2018, pero estos comprenden las esterilizaciones
no consentidas practicadas entre 2005 y 2016. Sin embargo, aunque se aprecia cierta
tendencia a la baja, se advierte falta de transparencia en los datos publicados por el
Consejo General del Poder Judicial (CGPJ), lo que impide conocer con detalle la
situacidn real de esta problemdtica en nuestro pais (Casas, 2021).
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con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica. La ley es resultado
de un complejo y extenso proceso de elaboracién, cuyo objetivo central es
el derecho de las personas con discapacidad a tomar sus propias decisiones.
La reforma supone un cambio radical, transversal y complejo del concepto
de capacidad juridica (Garcia Rubio, 2021). En consonancia con el espiritu de
la Convencidn, la ley reemplaza la sustitucién en la toma de decisiones por un
sistema de apoyos con un dnico criterio de actuacién: el respeto a la voluntad,
descos y preferencias de las personas con discapacidad. Este derecho a la toma
de decisiones se pone de manifiesto tanto por la prioridad de las medidas de
apoyo voluntarias, como por la necesidad de que quien preste el apoyo respete
la voluntad de la persona con discapacidad (art. 249 CC). De hecho, laley no
contempla la actuacién en mejor interés de la persona y restringe los supuestos
en los que se permite la sustitucién en la toma de decisiones (art. 264 CC),
tanto en los apoyos informales como en los formales de naturaleza judicial
(curatela y defensor judicial). Un sector de la doctrina sostiene que del art.
249 CC se derivan dos consecuencias fundamentales (Garcia Rubio, 2021).
La primera es que el sistema de representacién es una excepcién a la regla
general y no a la inversa. Y la segunda es que, en los casos de representacién
admitidos, el representante no podrd sustituir la voluntad del representado.
Ademis, en el art. 278 CC se establecen los actos en los que, sin perjuicio de lo
que establezca la autorizacién judicial, el curador que ejerza funciones de repre-
sentacién necesita autorizacién judicial. En el primer pdrrafo se hace referencia
expresa a los actos de trascendencia personal o familiar, con la salvedad de lo
dispuesto legalmente en materia de consentimiento informado en el dmbito
de la salud o en otras leyes especiales. Y es que queda pendiente la reforma
legal en el dmbito sanitario, que deberd adaptarse a la nueva perspectiva social
de la discapacidad, y, esperemos no se demore tanto como lo ha hecho la Ley
8/2021.

En lo que se refiere al estado de la cuestién, Enmanuel Cartier (2019)
sostiene que la presencia de los juristas en el campo de la discapacidad es relati-
vamente reciente, en concreto en la esfera de la sexualidad y la capacidad. Segiin
el autor, ello se debe a que se trata de un campo que ha sido estudiado princi-
palmente desde el psicoandlisis, la psicologia y la sociologfa. Sin embargo, en
los tltimos afios se han incrementado los estudios sobre el tratamiento juridico
de la discapacidad. De los derechos sexuales y reproductivos, asi como del
derecho a fundar una familia de las mujeres con discapacidad, se han ocupado
Maria Belén Andreu Martinez (2017), Maria Dolores Casas Planes (2021),
Maria Dolores Palacios Gonzéilez (2019) y, en mayor profundidad, Cristina
Guilarte Martin Calero, con un trabajo monografico (2019). Han abordado
el estudio de las esterilizaciones forzadas o no consentidas la Fundacién

CERMI (2018), Judith Solé Resina (2019) y muy recientemente Alba Pafios
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Pérez (2021) e Inmaculada Vivas Tesén (2021). Desde una dimensién bioju-
ridica destaca el estudio de Jimena Beatriz Manjén Rodriguez (2014). De
la problemdtica de las esterilizaciones de las personas con discapacidad en
Colombia se han ocupado Sara Hoyos Sudrez y Jorge Mauricio Betancurt (2017),
mientras que Ariadna Aguilera y Marian Gili Saldana centraron su estudio en la
Republica Eslovaca (2012). Sin embargo, la Ley Organica 2/2020, que persigue la
erradicacién de la esterilizacién forzada o no consentida de personas con discapa-
cidad, es tan reciente que apenas se han publicado estudios sobre su aplicacién
y efectividad con la salvedad del estudio de Pastora Garcfa Alvarez (2021)
desde el dmbito del Derecho Penal. Por ello, con este trabajo se pretende
analizar el alcance de la ley, asi como la necesaria reforma de la legislacién civil
en materia de consentimiento informado o por representacién en el dmbito de
la salud para que las esterilizaciones forzadas o no consentidas sean erradicadas
de forma real y efectiva. Ademds, se hard especial hincapié en la accesibilidad
a la informacién y en la formacién que recibe el personal sanitario sobre esta
materia como medida de prevencidn y sensibilizacién que, sin lugar a dudas,
contribuird a la erradicacién de este tipo de violencia sexual.

1. LOS DERECHOS SEXUALES Y REPRODUCTIVOS DE LAS MUJERES
CON DISCAPACIDAD

Con el propésito de profundizar en lo que representa la salud sexual y
reproductiva, se ha acudido al Programa de Accién de la Conferencia Inter-
nacional sobre la Poblacién y el Desarrollo celebrada en 1994°. El Programa
puso en valor la salud reproductiva como «un estado general de bienestar fisico,
mental y social», lejos de considerarla una «mera ausencia de enfermedades
o dolencias»’. También constituye una pieza angular de la salud, el bienestar
individual y la adopcién responsable de decisiones sobre reproduccién. Fruto
de ello la salud reproductiva es considerada como «la capacidad de disfrutar de
una vida sexual satisfactoria y sin riesgos y de procrear, y la libertad para decidir
hacerlo o no hacerlo, cudndo y con qué frecuencia»®. Ademds, este reconoci-
miento lleva implicito el derecho de las personas a obtener informacién sobre

¢ Programa de Accién aprobado en la Conferencia Internacional sobre la Poblacién y el

Desarrollo, del 5 al 13 de septiembre de 1994. Disponible en: https://bit.ly/31puhSk
(consultado en febrero de 2021).

Organizacién Mundial de la Salud (2004). Estrategia de salud reproductiva para acele-
rar el avance hacia la consecucion de los objetivos y las metas internacionales de desarrollo.
Estrategia mundial adoptada por la 57.2 Asamblea Mundial de la Salud, Ginebra.

8 Id.
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planificacién familiar que les permita tener el nimero de hijos deseados, asi
como determinar el correspondiente intervalo entre embarazos.

El desarrollo de esta definicién amplia de salud incluye los métodos de
salud y bienestar reproductivos, pero también los propios de la salud sexual
que persigue el desarrollo de las relaciones personales, que nos aleja de la
convencional atencién que giraba en torno a la prevencién de enfermedades
de transmisién sexual y prevencién en materia reproductiva. Ademds, en el
dmbito de los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con discapa-
cidad ha sido frecuente que se les infantilice y se les vea como seres asexuados
y «carentes de potencias y necesidades sexuales», despojdndolas de las caracte-
risticas que han configurado su identidad femenina (Diaz, 2005). El Informe
de derechos humanos y discapacidad alerta sobre que la reproduccién sigue
siendo un tema tabu «ya que en el imaginario colectivo una mujer con disca-
pacidad sigue siendo considerada un cuerpo que debe ser controlado y su
reproduccién vigilada, ya que existe el riesgo de que las disfuncionalidades
que supuestamente representa la presencia de una discapacidad se trasmitan
como herencia» (CERMI, 2021).

Segtin lo expuesto, los derechos reproductivos abarcan derechos humanos
que reconocen el derecho del individuo a decidir libre y responsablemente
si quiere tener relaciones sexuales, hijos, el niimero de los mismos, optar al uso
de anticonceptivos de emergencia, de accién breve o de accién prolongada o
permanentes, asi como a disponer de la informacién y de los medios necesarios
para garantizar una salud sexual y reproductiva plena’. Asi se puede afirmar
que las personas con discapacidad han dejado de ser consideradas inicamente
destinatarias de politicas de control de la natalidad, pasando a ser consideradas
sujetos de derechos sexuales y reproductivos. Basdndose en ello, se recomienda
ofrecer informacién y educaciéon accesible sobre métodos anticonceptivos y

9 la propia OMS, en su estrategia de salud reproductiva para acelerar el avance hacia

la consecucién de los objetivos y las metas internacionales de desarrollo, se asienta
sobre acuerdos y declaraciones mundiales de consenso en materia de derechos
humanos, entre los que podemos citar: el derecho de todas las personas a disfrutar
del grado méximo de salud que se pueda lograr; el derecho basico de todas las parejas
e individuos a decidir libre y responsablemente el nimero de hijos, el espaciamiento
de los nacimientos y el intervalo entre éstos y a disponer de la informacién y de los
medios para ello; el derecho de la mujer a tener control sobre las cuestiones relativas
a su sexualidad, incluida su salud sexual y reproductiva, y decidir libremente respecto
de esas cuestiones, sin verse sujeta a la coercidn, la discriminacién y la violencia; el
derecho a tener acceso a informacién pertinente sobre la salud, y el derecho de toda
persona a disfrutar de los beneficios del progreso cientifico y de sus aplicaciones.
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garantizar la eleccién libre de su uso sin que la discapacidad constituya un
objeto de discriminacién'.

El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en su
Observacién General n.° 3 dispone que las cuestiones tratadas en el art. 23
tienen importantes repercusiones en otros arts. de la Convencién tales como
el art. 6 (mujeres con discapacidad), 12 (igual reconocimiento como persona
ante la ley), 13 (acceso a la justicia), 15 (proteccién contra la tortura y otros
tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes), 16 (proteccién contra la
explotacidn, la violencia y el abuso), 17 (proteccién de la integridad personal) y
25 (salud), toda vez que el incumplimiento de las obligaciones positivas conte-
nidas en el art. 23 vulnera también los derechos garantizados en estos arts."
Por ello, la Convencién impone a los Estados, «como obligacién positivar,
suministrar la informacién precisa sobre reproduccién y planificacién familiar
a las personas con discapacidad, asi como una obligacién negativa: abstenerse
de interferir en el ejercicio de estos derechos.

2. LA ESTERILIZACION FORZADA O NO CONSENTIDA DESDE
UN ENFOQUE DE GENERO

La esterilizacién se define como «cualquier proceso o acto que produzca
en una persona la incapacidad permanente de reproduccién sexual»'. La
esterilizacién puede llevarse a cabo a través de distintos procedimientos,
aunque el mds frecuente en las mujeres es la ligadura de trompas, que requiere
de intervencién quirtrgica. Asi, las mujeres pueden optar voluntariamente,
tras ser debidamente informadas, por la esterilizacién como una medida de
anticoncepcién permanente. Por el contrario, nos encontramos ante una
«esterilizacion forzada o no consentida» cuando este procedimiento se realiza
sin el conocimiento o consentimiento de la persona que va a ser sometida a
la esterilizacién. En este caso no atiende a una eleccién libre de la mujer, sino
que la esterilizacién es decidida por terceras personas que creen saber lo que es
mejor para ella y basan su decision en la discapacidad en lugar de en la salud
(Vivas, 2021). Esta prictica se ha llevado a cabo en muchas personas con

Respeto de los derechos humanos cuando se proporcionan informacién y servicios
de anticoncepcién: Organizacién Mundial de la Salud (2014). Orientacion y reco-
mendaciones. Ginebra. Disponible en: https://bit.ly/3w5SNpA5 (consultado el 20 de
noviembre de 2020).

Observacién General n.° 3 (2016), sobre las Mujeres y las Ninas con Discapacidad
(CRPD/C/GC/3).

12 Mosby 's Medical Dictionary (CERMI, 2018).
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discapacidad, especialmente en mujeres y nifias con discapacidad intelectual
y psicosocial, vulnerando derechos fundamentales como son el derecho a la
libertad, el respeto y la integridad personal. Los ejemplos mds representativos
son los programas eugenésicos de principios del siglo xx y la corriente de
pensamiento neomalthusiana, que pretendia un control de la natalidad. En
este sentido, alguna autora sostiene que las esterilizaciones forzadas de los
sujetos no aptos para reproducirse han constituido una practica clinica en
el plano de lo que se ha denominado «politica cientifica biomédica», con un
objetivo claramente eugenésico (Arnau, 2017).

Sin lugar a dudas, la esterilizacién forzada representa una manifestacion
mids de violencia contra mujeres y nifias. Ademds, esta prictica puede tener
importantes consecuencias para la salud de las mujeres pues, ademds de
eliminar su capacidad reproductiva, también provoca alteraciones del desa-
rrollo menstrual y hormonal, suprime el deseo sexual y provoca consecuencias
en la salud mental, pudiendo presentar las mujeres cuadros de ansiedad y
depresion (Casas, 2021). De ahi que el estudio de las esterilizaciones conlleve
necesariamente el enfoque de género en la aplicacién e interpretacién del
derecho, por afectar principalmente a mujeres y nifias. Precisamente, la
Convencidn recoge la transversalidad de género en el art. 6, en respuesta a la
falta de reconocimiento de los derechos de las mujeres y ninas con discapa-
cidad (Marin, 2021).

El Comité para la Eliminacién de la Discriminacién contra la Mujer,
en su Recomendacién n.° 35 especificé que las violaciones de la salud y de
los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres, como es la esterilizacién
forzada, es una forma de violencia por razén de género que, «segtin las circuns-
tancias, pueden constituir tortura o trato cruel, inhumano o degradante»®.
Sin embargo, el Anteproyecto de Ley Orgénica de Garantia Integral de la
Libertad Sexual, en su versién inicial no contempld las esterilizaciones forzadas
como una forma mas de violencia sexual. Sobre dicha omisién, la Asociacién
de Mujeres Juezas elaboré un documento de propuestas de enmienda. En
concreto, la enmienda n.° 4 al art. 3 del Anteproyecto, que propuso la incor-
poracién de la esterilizacién forzosa en el dmbito de aplicacién de la ley'™.

13 CEDAW, Recomendacién General n.o 35 sobre la Violencia por Razén de Género
contra la Mujer, de 26 de julio de 2017.

Grupo de trabajo de la Asociacién de Mujeres Juezas. Propuestas de enmiendas al pro-
yecto de Ley Orgdnica de Garantia Integral de la Libertad Sexual, de 22 de marzo de
2021. Disponible en: https://bit.ly/3mC2EOn (consultado el 16 de abril de 2021).
Se fundamenta su incorporacién «porque es una violencia sexual, ya que condiciona

14

el libre desarrollo de la vida sexual de las mujeres y, por lo tanto, entra de pleno en la
definicién del apartado 1. Ademds, para el Convenio de Estambul, junto con el aborto
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En el marco de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible también se
evidencian las brechas de género (desigualdades en salud, atencién sanitaria
y violaciones de derechos humanos en entornos sanitarios) a las que se
enfrentan las mujeres con discapacidad para disfrutar de su derecho a la salud
(Cermi, 2020). Precisamente, entre las categorias de discapacidad y género
se pueden identificar aspectos comunes como las relaciones asimétricas de
poder, la sexualidad y el «cuerpo marcado» (Diaz, 2005). La Estrategia de la
Unién para la Igualdad de Género advierte que la discriminacién por razén
de género suele combinarse con una discriminacién basada en otros rasgos,
entre los que se encuentra la discapacidad, lo que provoca una discriminacién
multiple. Por ello es esencial que en toda politica de igualdad se adopte una
perspectiva interseccional horizontal que reconozca y aborde las amenazas
multiples de discriminacién®. La interseccionalidad conlleva en este caso el
andlisis de la interconexion entre género y discapacidad que contribuye a la
creacién y mantenimiento de las desigualdades que sufren las mujeres (La
Barbera, 2016). En gran medida, las discriminaciones que sufren las mujeres
con discapacidad tienen que ver con los estereotipos y prejuicios sobre los
que se ha configurado el género y la discapacidad en el imaginario popular:
seres inferiores, incapaces, no aptas, «indeseables, asexuales e imposibles como
madres» (Balza, 2011).

Pese a que la Convencién forma parte de nuestro derecho interno desde
el afo 2008, en Espana se han practicado «mds de un millar de esterilizaciones
forzadas, la mayoria de ellas en mujeres», segin la exposicién de motivos de
la propia LO 2/2020. Prictica que evidencia la negacién de la capacidad
juridica de las personas con discapacidad, al tiempo que las priva de derechos
fundamentales como es el control de su salud sexual reproductiva, contravi-
niendo la Convencién y los demds tratados de derechos humanos'®. Dicha
préctica ha sido justificada por mitos tales como la incapacidad de las mujeres
con discapacidad para ser madres y en las dificultades que puede ocasionar la
discapacidad en las funciones reproductivas, atentando directamente contra
el art. 23 de la Convencién. Asi, la discapacidad se ha configurado en torno
a una serie de prejuicios que justificaban la esterilizacién por el bien de la
sociedad o la familia. En otros casos, se considera que se actda en interés de

no consentido, son expresamente violencias de género y sexuales. La ley trata de seguir
en todo momento Convenio de Estambul. Deberia recoger esto también».
Resolucién del Parlamento Europeo, de 21 de enero de 2021, sobre la estrategia de la
Unién para la igualdad de género (2019/2169 INI).

Naciones Unidas. Observacién General n.° 1 (2014) del Comité sobre los Derechos
para las Personas con Discapacidad.
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la mujer con discapacidad, con el propédsito de protegerla frente al abuso y
frente a futuros embarazos no deseados (CERMI, 2018). Asi se desprende de
una sentencia del Tribunal Constitucional, al considerar que «la esterilizacién
le permite (al incapaz) no estar sometido a una vigilancia constante que podria
resultar contraria a su dignidad y a su integridad moral, haciendo posible el
ejercicio de su sexualidad»'’. La sentencia afirma que se trata de una medida
«beneficiosa para la salud de los deficientes psiquicos graves»'s. Aunque
existiese una especie de «capacimetro» para medir la capacidad de las personas
para tener hijos, servirfa de poco en el caso de las mujeres con discapacidad.
Los estereotipos asociados a la discapacidad entran en el terreno de la subjeti-
vidad y las emociones sobre lo que se considera correcto o incorrecto. De ahi
que los argumentos para justificar la prictica de la esterilizacién no consentida
sean infundados, respondiendo a estereotipos sociales que estigmatizan a las
mujeres con discapacidad (Vivas, 2021). De hecho, los mitos y prejuicios en
torno a la asexualidad de las personas con discapacidad ha llevado en muchos
casos a que «los profesionales desatiendan situaciones que en otras circuns-
tancias serfan tomadas en cuenta sin cuestionamiento» (CERMI, 2020).

Esta percepcién negativa, tan arraigada en la cultura popular y juridica,
surge de lo que se ha denominado «capacitismo». Considerado como «un
sistema de valores que considera que determinadas caracteristicas tipicas del
cuerpo y la mente son fundamentales para vivir una vida que merezca la pena
ser vivida» (Montalvo, 2020). El pensamiento «capacitista» considera la disca-
pacidad como una enfermedad o desgracia que conlleva sufrimiento, restando
valor a la vida humana (id.).

En Espana, la esterilizacién forzosa ha constituido una grave violacién de
derechos humanos de las mujeres con discapacidad. Esta préctica ha quedado
enmarcada en un modelo paternalista que deniega los derechos humanos
sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad, entre los que se
encuentra el derecho a conservar su fertilidad.

II.  ADAPTACION DEL ORDENAMIENTO JURIDICO ESPANOL
A LA CONVENCION

La principal novedad de la Convencién no radica en el reconocimiento
de nuevos derechos, sino en el mandato expreso a los Estados parte para que
supriman de sus regulaciones cualquier forma de discriminacién por razén

17" STC 215/1994, de 14 de julio de 1994 (TOL82.620).
18 1d.
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de la discapacidad. Por consiguiente, el Estado espafiol tiene la obligacién de
respetar, proteger y hacer efectivo el derecho de todas las personas con disca-
pacidad a la igualdad, absteniéndose de toda accién que suponga cualquier
tipo de discriminacién. En particular, debe derogar (asi lo hace con la LO
2/2020) leyes, reglamentos, costumbres y pricticas existentes que constituyan
discriminacién contra esas personas. En este contexto de implementacién de
la Convencién al ordenamiento juridico espafiol se promulga la LO 2/2020,
con un uUnico art. que ordena la supresién del parrafo segundo del art. 156
de la Ley Orgdnica 10/1995, de 23 de noviembre, del Cédigo Penal. Esta
ley constituye un logro impulsado desde la sociedad civil de la discapacidad®
y «supone la correccién de una anomalia, de una patologia de nuestro ordena-
miento juridico, que castigaba especialmente a las mujeres y adolescentes con
discapacidad» (CERM]I, 2021).

La redaccién del parrafo segundo del art. 156 CP era resultado de una
reforma que el legislador llevé a cabo a través de la LO 1/2015, de 30 de
marzo, por la que se modificé la Ley Orgdnica del Cédigo Penal. Con respecto
a la redaccién de 1995, el precepto incorporaba novedades importantes con
el propésito de adecuar el Cédigo a la Convencién. Asi, se suprimieron el
término «incapaz» y el requisito de que la persona tuviera una grave deficiencia
psiquica, al tiempo que se incluyé el caricter permanente de la incapacidad
para prestar consentimiento. La esterilizacién no consentida se contemplaba
con cardcter excepcional, en un intento por «alejar la sombra del fantasma de
las esterilizaciones en masa» de personas con discapacidad como politica
de Estado (Garcfa Alvarez, 2021). El cardcter de excepcionalidad hacia preciso
acreditar el motivo por el que se acudia a la esterilizacién no consentida, que
debia ser estrictamente necesaria, no habiendo alternativa mejor. También
quedaba vinculada a la existencia de un grave conflicto de bienes juridicos,
si bien, en este caso, nos encontrdbamos ante la problemdtica de identificar
el bien juridico con el que podia entrar en colisién la capacidad procreadora de
una persona, para que ésta debiera ser sacrificada. Sin embargo, un sector de la
doctrina considera que la derogacién del pérrafo segundo del art. 156 CP no
era necesaria para dar cumplimiento a la Convencién, pues no contravenia el
contenido del art. 23 CDPD. En este sentido, Pastora Garcfa Alvarez (2021)
sostiene que la prevision contenida en el Cédigo Penal se referia a personas que
no podian emitir un consentimiento vilido porque carecian de capacidad para

" Las esterilizaciones forzadas han supuesto una violacién grave de los derechos hu-
manos y su abolicién ha sido impulsada y promovida gracias al movimiento social
de la discapacidad en Espafia. Sobre las trayectorias del movimiento de personas con
discapacidad, Gémez (2016).
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comprender. Hasta tal punto que opina que la supresién del pdrrafo segundo
del art. 156 CP era innecesaria y propone la reincorporacién de un nuevo
parrafo con el siguiente tenor: «no serd punible la esterilizacién acordada por
érgano judicial en el caso de personas que de forma permanente no puedan
prestar en modo alguno el consentimiento al que se refiere el pdrrafo anterior,
siempre que quede acreditado la necesidad de tal intervencién y que la misma
redunda en el mayor interés del afectado, todo ello con arreglo a lo establecido
en la legislacién civil» (Garcia Alvarez, 2021: 83).

Por el contrario, considero que la promulgacién de la LO 2/2020 era
necesaria y acertada, pues la esterilizacién coactiva o no consentida no debe
tener cabida en el ordenamiento juridico. En primer lugar, porque tanto en la
Convencién como en la Ley 8/2021 el legislador ha optado por no diferenciar
entre capacidad juridica y capacidad de obrar precisamente para evitar la
negacién de la capacidad juridica de las personas con discapacidad y la posible
privacién de derechos fundamentales. A esto hay que afadir que el objetivo prin-
cipal de la reforma civil en materia de discapacidad persigue garantizar el
derecho a la toma de decisiones de todas las personas, y en el caso de que
existan dificultades para prestar consentimiento se deben garantizar los apoyos
precisos. Como se ha mencionado anteriormente, la ley restringe los supuestos
de sustitucién de la voluntad, de los que deberia quedar excluido todo lo
relativo a la capacidad reproductora de una persona, aunque esta cuestion serd
tratada en el apartado del consentimiento por representacion.

En definitiva, la esterilizacién debe enmarcarse en el libre ejercicio de los
derechos sexuales y reproductivos, «como eleccidén consciente de un medio
anticonceptivo permanente y, por tanto, realizada con pleno conocimiento y
con un consentimiento valido del interesado» (Pafios, 2021). Por ello, como
no podia ser de otra forma, la LO 2/2020 contempla la remisién del Gobierno
a las Cortes Generales de un proyecto de ley de modificacién de la Ley Bésica
Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en
materia de Informacién y Documentacién Clinica (LBAPIDC), y de la Ley
Orgdnica de Salud Sexual y Reproductiva y de la Interrupcién Voluntaria del
Embarazo. Esta reforma complementaria es fundamental porque el consenti-
miento informado es el ndcleo en torno al cual gira la relacién de los sujetos
con el personal sanitario y porque estamos ante algo mucho mds relevante que
un mero formulario (Cadenas, 2018). Si acudimos a la definicién normativa
del consentimiento informado, segin el art. 3 de la «Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, bésica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica», este
vendria a ser «la conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente,
manifestada en el pleno uso de sus facultades después de recibir la informacién
adecuada, para que tenga lugar una actuacién que afecta a su salud».
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En definitiva, no deja de ser un proceso de informacién dirigido al
paciente, que debe reflejarse documentalmente en el historial clinico y que
responde al ejercicio de la capacidad legal, a la vez que persigue promover el
desarrollo efectivo de los derechos de la ciudadania. Se puede afirmar que
el consentimiento informado constituye una de las manifestaciones mds
importantes de la autonomia de la voluntad y del reconocimiento de la
capacidad juridica.

Sin embargo, una vez erradicada normativamente la esterilizacién
forzada o no consentida, no significa que en la préctica las mujeres con
discapacidad vean garantizado su derecho a decidir libremente si quieren
optar por la esterilizacién como método anticonceptivo permanente®. Para
ello es preciso que se garantice el consentimiento libre e informado, asi
como los apoyos para obtener la informacién necesaria, que, por supuesto,
debe ser accesible. Solo de esta forma se respetard el derecho a la salud sexual
y reproductiva.

1. ACCESIBILIDAD A LA INFORMACION DEL CONSENTIMIENTO
INFORMADO

El consentimiento informado se materializa en dos fases: una en la que
el personal sanitario ofrece informacién comprensible y adecuada al usuario
en cuestion; y otra en la que este presta el consentimiento. En la primera fase
se distingue claramente un elemento intelectual que consiste en comprender
la informacién (Guilarte, 2019). Sin embargo, no siempre esta informacién
atiende a un disefio universal, siendo inaccesible, con excesiva frecuencia, para
las personas con discapacidad. Si la informacién facilitada por el personal
sanitario no se encuentra disponible en un formato accesible o adaptado, no
puede garantizarse una informacién comprensible y adecuada ni la formacién
libre de la voluntad, constituyendo la inaccesibilidad en si misma una
discriminacién por razén de discapacidad. De hecho, la propia Convencién
incluye entre las formas de discriminacién la denegacién de ajustes razonables

20 Testimonio de una mujer con sindrome de Asperger que narra cémo cedid, ante la
presién que sus padres ejercieron sobre ella, a someterse a una esterilizacién. El propé-
sito de la intervencidn era, entre otras cuestiones, evitar transmitir a quienes hubiesen
sido sus hijos el sindrome. La mujer relata que la decisién no fue tomada libremente,
pese a que gozaba de plena capacidad de obrar: «Por tres razones [...]. Mis padres
decfan que al ser Asperger no debia tener hijos». Disponible en: https://bit.ly/3CIDS-
RW (consultado en junio de 2021). «Me ligaron las trompas con 18 afios. Mi decisién
no fue libre», £/ Pais, 16 de octubre de 2020. Disponible en: hteps://bit.ly/3CSiQR7
(consultado en junio de 2021).

IgualdadES, 5, julio-diciembre (2021), pp. 371-399



LA NECESARIA ERRADICACION DE LA ESTERILIZACION NO CONSENTIDA... 387

(art. 2 CDPD). En la mayoria de los casos el consentimiento informado se
reduce a un formulario escrito, a todas luces inaccesible para las personas
con discapacidad, especialmente para aquellas que necesitan de apoyo en el
acceso a la informacién y comunicacion. En este sentido, la relatora especial
de Naciones Unidas (OHCHR, 2018) ha reiterado que la denegacién del
consentimiento libre e informado es una violacién frecuente del derecho a la
salud de las personas con discapacidad.

Con el propésito de que las personas con discapacidad puedan vivir
en forma independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la
vida, el tratado incorpora el derecho a la accesibilidad (art. 9 CDPD). Este
reconocimiento implica la adopcién de medidas para asegurar el acceso
de las personas con discapacidad a la informacién y las comunicaciones y
a otros servicios e instalaciones abiertos al ptblico o de uso publico. Estas
medidas deben incluir la identificacién y eliminacién de obstédculos y barreras
de acceso, aplicdndose, entre otros, a los edificios, instalaciones médicas y
servicios de informacién y comunicaciones, incluidos los servicios electré-
nicos y de emergencia. En el contexto de armonizacién del ordenamiento
interno espanol, el «Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre,
por el que se aprueba el Texto refundido de la Ley General de los Derechos
de las Personas con Discapacidad y de su Inclusién Social», regulé amplia-
mente la accesibilidad en el derecho a la vida independiente, contemplando
una serie de condiciones bésicas para la sociedad de la informacién, espacios
publicos, medios de transporte y Administraciones publicas, pero no asi con
el derecho a la proteccién de la salud. La Estrategia Europea para los Derechos
de las Personas con Discapacidad 2021-2030 considera la accesibilidad un
prerrequisito para la participacién plena de las personas con discapacidad®'.
Sin embargo, la Ley Europea de Accesibilidad, que propone el establecimiento
de requisitos minimos de accesibilidad en toda la Unién Europea, se centra
Gnicamente en una serie de productos y servicios digitales, dejando fuera
dreas como los servicios de salud, la educacién o la vivienda*. De ahi que,
siguiendo la Estrategia de la Unién 2021-2030 sobre al acceso a la atencién
de la salud basada en una atencién médica inclusiva, accesible y centrada en
la persona, resulte fundamental ampliar el alcance de la Ley de Accesibilidad
al dmbito sanitario.

2l European Commission (2021). Union of Equality. Strategy for the Rights of Persons with

Disabilities 2021-2030. Luxemburg: Publications Office of the European Union.
2 Directiva (UE) 2019/882 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 17 de abril de
2019, sobre los requisitos de acceso de productos y servicios.
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Si se acude al Informe de derechos humanos y discapacidad en Espana (2020),
que recoge una serie de denuncias en torno a la vulneracién del derecho a la
salud®, se evidencia la falta de acceso a la informacién sobre salud sexual y
reproductiva, asi como a los propios formularios de consentimiento informado
(CERMI, 2021). También la Fundacién CERMI Mujeres ha denunciado
recientemente la invisibilizacién de la salud de las mujeres con discapacidad,
ante la falta de datos de salud y las barreras de acceso al sistema sanitario de las
pacientes con discapacidad por falta de accesibilidad no solo en los entornos,
sino también en los procesos y en la comunicacién. En relacién con los
derechos de las mujeres y las nifias con discapacidad, ha puesto de manifiesto la
incidencia de la pandemia y las multiples violencias que han interseccionado
la vida de las mujeres con discapacidad, incumpliéndose en muchos casos la
Convencién para la Eliminacién de todas las formas de Violencia contra
la Mujer y la propia Convencién Internacional de los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CERMI, 2021). Del mismo modo, se han vulnerado los
derechos sexuales y reproductivos, al incrementarse las dificultades de acceso
a la informacién para la adopcién de decisiones sobre la propia salud sexual
y reproductiva. Esta realidad ha de ser puesta en nexo, ademds de con la
Convencidn, con el mandato contenido en la Ley 33/2011, de 4 de octubre,
General de Salud Publica, cuyo art. 6 establece que «todas las personas tienen
derecho a que las actuaciones de salud publica se realicen en condiciones de
igualdad sin que pueda producirse discriminacién por razén de nacimiento,
origen racial o étnico, sexo, religién, conviccién u opinién, edad, discapa-
cidad, orientacién o identidad sexual, enfermedad o cualquier otra condicién
o circunstancia personal o social».

Precisamente, tras la modificacién operada en 2011 de adaptacién
normativa de la Convencién, se afadié que cuando el paciente fuese una
persona con discapacidad se le debian ofrecer las medidas de apoyo perti-
nentes, incluida la informacién en formatos accesibles y comprensibles®.
Para comprobar si esta medida se estd aplicando en la prictica, tomaremos
como ejemplo un formulario de consentimiento informado de la Comunidad

2 Entre las que cabe mencionar la denuncia de una mujer a la que le denegaron el

acceso a una consulta hospitalaria con su perro guia, la falta de intérpretes de lengua
de signos en el 4mbito sanitario y la ausencia de protocolos de accesibilidad en los
centros de salud para personas sordas. También se recogen las demandas de personas
sordociegas de una sanidad accesible, sin discriminacién por motivo de discapacidad,
as{ como evidencia la merma de los servicios de salud durante la pandemia (CERMI,
2020).

Modificacién operada por la Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacién normativa a
la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

24
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Auténoma de Andalucia. En la pdgina web de dicha Administracién autonémica
se puede acceder al catdlogo de formularios de consentimiento informado.
Nada mds acceder a la pdgina web observamos que los formularios son
documentos de texto descargables para su posterior cumplimentacién y no
ofrecen una alternativa en soporte de voz ni, muchos menos, facilitan el
formulario en Braille o en lectura fécil. De entre una extensa lista de posibles
intervenciones quirtrgicas en la especialidad de obstetricia-ginecologia se
encuentra el necesario para la oclusién tubdrica bilateral, intervencién vulgar-
mente conocida como ligadura de trompas de Falopio®. El formulario indica
en qué consiste la intervencion: «La oclusién tubdrica es un procedimiento
quirdrgico que consiste en cortar y ligar las trompas de Falopio para impedir
que el évulo se encuentre con el espermatozoide, y asi evitar el embarazo».
También informa sobre cémo se llevard a cabo (puede ser laparoscépica,
durante una cesdrea, vaginal o por histeroscopia, entre otros) y los efectos que
le producird: «contracepcién irreversible y permanente en la gran mayoria de
los casos (del 99,4% al 99,8 % de los casos). Es decir, la posibilidad teérica
de embarazo después de realizarse la oclusién tubdrica es de aproximadamente
el 0,5 % de los casos».

El documento hace referencia a la posibilidad de optar a otras alternativas
anticonceptivas. Por altimo, indica los riesgos de la intervencién. Tras leer
este formulario, no harfa falta preguntarse si la informacién se ha facilitado
en un formato accesible y comprensible. Resulta obvio que se trata de un
documento inaccesible y que, en consecuencia, discrimina a las personas que
no pueden acceder de forma comprensiva a la informacién que contiene.
Sin lugar a dudas, se debe recordar que el consentimiento informado es un
«proceso comunicativo y participativo» que tiene lugar en la relacién profe-
sional-paciente®. Es decir, que mds alld del contenido del formulario serd el
profesional quien explique, con detenimiento, a la persona con discapacidad
en qué consiste realmente la intervencién y cudles son los riesgos que puede
asumir. ;Cémo se va a formar libremente la voluntad si la informacién se
ofrece en un formato incomprensible e inaccesible? Resulta dificil entender
por qué no se han desarrollado formularios accesibles. Recientemente Plena
Inclusién Espafa ha publicado un resumen de la LO 2/2021 en lectura fécil,

%5 Formulario de informacién y consentimiento informado para la oclusién tubdrica

bilateral (ligadura de trompas de Falopio), elaborado por la Junta de Andalucia segiin
la Orden de 8 de julio de 2009, por la que se dictan instrucciones a los Centros del
Sistema Sanitario Publico de Andalucia. Disponible en: https://bit.ly/3nPFbbv.
Orden de 8 de julio de 2009, por la que se dictan instrucciones a los Centros del
Sistema Sanitario Pablico de Andalucia.
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ejemplo que podria seguirse con la informacién relativa al consentimiento
informado en el dmbito de la salud®.

El art. 9 CDPD recoge las medidas que deben adoptar los Estados para
garantizar la accesibilidad, como dotar a los edificios e instalaciones de sefiali-
zacién en Braille y formatos de ficil lectura y comprensién, asi como ofrecer
formas de asistencia humana o animal e intermediarios. También establece
la «formacién a todas las personas involucradas en los problemas de accesi-
bilidad a que se enfrentan las personas con discapacidad». Por extension, se
considera esencial la formacién del personal sanitario en materia de accesibi-
lidad y derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad,
como pieza fundamental en el proceso comunicativo. De esta forma, se
facilitard determinar la informacién adecuada a las necesidades del paciente,
asi como a su nivel de comprensién, y, en consecuencia, se garantice que la
persona decida libremente. El Comité para los Derechos de las Personas con
Discapacidad ha puesto de manifiesto que, con cierta frecuencia, las barreras
se deben a la falta de informacién y de conocimientos técnicos mds que a una
voluntad consciente de impedir a las personas con discapacidad que accedan a
determinados lugares o servicios. Por ello, la formacién del personal sanitario
deberfa ir orientada a la eliminacién de las barreras y al nuevo modelo
social de la discapacidad que desarrolla la Convencién. En este sentido, el art.
25 del tratado exige a los profesionales de la salud

que presten a las personas con discapacidad atencién de la misma calidad que a las
demds personas sobre la base de un consentimiento libre e informado, entre otras
formas mediante la sensibilizacidn respecto de los derechos humanos, la dignidad,
la autonomia y las necesidades de las personas con discapacidad a través de la
capacitacién y la promulgacién de normas éticas para la atencién de la salud en los
dmbitos publico y privado.

Segun la «Recomendacién General n.© 35 sobre la violencia por razén
de género contra la mujer» del Comité para la Eliminacién de la Discrimi-
nacién contra la Mujer, Espafa debe responder sobre las iniciativas que se han
tomado para capacitar al personal sanitario, en el que queda incluido el que
trabaja en la salud sexual y reproductiva. Ademds, también se contempla una

%7 La lectura ficil es una manera de crear documentos que son mds ficiles de entender,
muy recomendable para las personas con dificultades de comprensidn, tengan o no
algtin tipo de discapacidad intelectual o del desarrollo. Ley que prohibe la esteriliza-
cién forzada, Plena Inclusién, 2020. Disponible en: https://bit.ly/2ZUraRP.
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formacién obligatoria, periddica y efectiva a los miembros del poder judicial,
abogados y funcionarios encargados de hacer cumplir la ley, incluidos el personal
médico forense, los legisladores y los profesionales de la salud, en particular en la
esfera de la salud sexual y reproductiva, especialmente en los servicios de prevencién
y tratamiento de las infecciones de transmision sexual y el VIH, y a todo el personal
educativo, social y de bienestar, en particular el que trabaja con mujeres en las insti-
tuciones, tales como residencias, centros de asilo y prisiones , a fin de equiparlos
para prevenir y combatir debidamente la violencia por razén de género contra la
mujer.

Si acudimos a la normativa autondémica andaluza, en concreto a la
«Orden SAS/1349/2009, de 6 de mayo, por la que se aprueba y publica el
programa formativo de la especialidad de Enfermeria Obstétrico-Gineco-
légica (Matrona)», detectamos que, pese a que las «<matronas deben tener una
participacién activa en los programas de atencién a la mujer en todas las etapas
de la vida, de salud sexual y reproductiva y de salud maternoinfantil», no se
hace una referencia expresa en el perfil competencial a la formacién en materia
de discapacidad. Sin embargo, dicho perfil si incorpora que al concluir el
programa formativo la matrona debe ser competente y estar capacitada para
«asesorar sobre la legislacién vigente encaminada a proteger los derechos de
la mujer y su familia», lo que incluiria el estudio previo de la Convencién.
Sin embargo, en el dmbito de la atencién primaria-comunitaria, donde la
matrona realiza programas de consejo reproductivo, planificacién familiar
y contracepcion, consejo afectivo-sexual o actividades preventivas en salud
sexual y reproductiva, no se contempla una remisién expresa a la atencién a
la discapacidad.

En cuanto al programa formativo de Obstetricia y Ginecologia la Orden
recoge, entre las habilidades generales, la obtencién del consentimiento
informado acorde a derecho. Y, con respecto a la relacién médico-paciente
senala el deber de respetar la autonomia de la paciente y su individualidad.
Sin embargo, no especifica entre los conocimientos, habilidades y actitudes el
nuevo tratamiento juridico de la discapacidad, pese a publicarse con posterio-
ridad a la ratificacién de la Convencién. Por ello, pese a que los derechos a la
salud sexual y reproductiva de las mujeres gozan de proteccién de los instru-
mentos juridicos internacionales, no es suficiente con su reconocimiento como
derechos humanos, siendo primordial que los recursos sanitarios destinados
a atender a las mujeres con discapacidad «tengan en cuenta sus especificas
necesidades, asi como que se destierren prejuicios trasnochados en torno
la sexualidad y reproduccién de las mujeres y hombres con discapacidad»

(CERMLI, 2020: 73).

IgualdadES, 5, julio-diciembre (2021), pp. 371-399



392 CELIA PRADOS GARCIA

2. ADAPTACION O SUPRESION DEL CONSENTIMIENTO
POR REPRESENTACION

En lo que se refiere al consentimiento informado de las personas con
discapacidad, su regulacién ha venido distinguiendo los casos en los que la
persona tenfa dificultad para manifestar el consentimiento o cuya capacidad
habia sido modificada judicialmente. El Convenio Relativo a los Derechos
Humanos y la Biomedicina, anterior a la Convencién, regula en el art. 6 la
proteccién de las personas que no tengan capacidad para expresar su consen-
timiento. A tal efecto establece que solo podrd efectuarse una intervencién
cuando redunde en su beneficio directo. Para el caso de personas mayores
con capacidad modificada judicialmente, requiere la autorizacién de su repre-
sentante, autoridad, persona o institucién designada por la ley. Sin embargo,
«la persona afectada deberd intervenir, en la medida de lo posible, en el
procedimiento de autorizacién» (art. 6). Con una regulacién mds reciente
y anterior también a la Convencidn, el art. 5.3 de la LBAPIDC establece
que cuando el paciente, segun el criterio del médico que le asiste, carezca
de capacidad para comprender la informacidn, esta «se pondrd en conoci-
miento de las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho». En
el art. 9.3 de la LBAPIDC se fijan los limites del consentimiento informado
y del consentimiento por representacién cuando el paciente no sea capaz de
«tomar decisiones». En el caso de que el paciente carezca de representante
legal, el consentimiento serd prestado por las personas vinculadas a ella por
razones familiares o de hecho. También tendrd lugar el consentimiento
por representaciéon cuando el paciente tenga la capacidad modificada y asi
conste en la sentencia. No obstante, segun el art. 9.6 LBAPIDC, en ambos
casos «la decision deberd adoptarse atendiendo siempre al mayor beneficio para
la vida o salud del paciente». En cuanto a la prestacién del consentimiento,
el art. 9.7 LBAPIDC establece que esta serd adecuada a las circunstancias
y proporcionada a las necesidades que haya que atender, siempre favore-
ciendo al paciente y respetando su dignidad personal. Por su parte, el art. 9.5
establece que «el paciente participard en la medida de lo posible en la toma de
decisiones a lo largo del proceso sanitario».

Tras la modificacién operada en 2011, de adaptacién normativa de la
Convencién®, no se modificé el sistema de sustitucién por el representante
legal, muestra de una situacién confusa en la que el reconocimiento de la
capacidad de las personas con discapacidad no llega a ser plena y no alcanza

8 Modificacién operada por la Ley 26/20111, de 1 de agosto, de adaptacién normativa
a la Convencidn Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad.
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a las personas cuya capacidad ha sido modificada judicialmente (Andreu,
2017). También resulta paradéjico que el art. 9.3 de la LBAPIDC no haya
sido objeto de modificacién por la Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se
reforma la legislacién civil y procesal para el apoyo a las personas con disca-
pacidad en el ¢jercicio de su capacidad juridica. En definitiva, la LBAPIDC
no es acorde con los postulados de la Convencidn, pues sustituye la voluntad
de la persona para la toma de decisiones. Esto es debido a que vulnera direc-
tamente el principio general de respeto a la autonomia individual, la libertad
de tomar decisiones asi como el reconocimiento de su personalidad juridica.
Por ello, la necesaria adaptacién de este art. a la Convencién y a la ley 8/2021
discurre por garantizar el respeto a la voluntad de la persona, asi como la
accesibilidad del propio consentimiento informado.

Segtin la interpretacién que hace el Comité en su Observacién General
n.° 1, las esterilizaciones no consentidas han supuesto la negacién de la
capacidad juridica a las personas con discapacidad, por lo que no hay cabida
para el consentimiento por representacién en el tratamiento médico o las
relaciones intimas”. Algunos autores consideran que el consentimiento
por representacién es un reducto del modelo médico-rehabilitador, pues
pretende reemplazar la voluntad de la persona con discapacidad, al consi-
derarla incapaz de tomar sus propias decisiones. En su lugar, corresponderia
atender al modelo social de la discapacidad, que reconoce la capacidad juridica
y los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad
(Hoyos y Garcia, 2017). Ademds, tal y como sostiene Alba Pafos (2021), el
consentimiento para la esterilizacién «es un acto personalisimo de ejercicio
de derechos fundamentales que no puede admitir representacién, por lo que
nadie més que la propia persona afectada podria consentir su esterilizacidon».
En este sentido se pronuncia también Judith Solé Resina (2019) proponiendo
la supresion del art. 9.3 de la LBAPIDC y la correspondiente eliminacién del
consentimiento por representacion.

Por el contrario, un grupo de autores considera que la Convencién «puede
terminar danando precisamente a las personas que pretende ayudar» debido
a la interpretacién que hace de la misma el Comité de la ONU, impidiendo
cualquier intervencién involuntaria dirigida a personas con discapacidad
(Appelbaum, 2019). Senalan estos estudiosos que en la practica puede ocurrir
que una persona experimente una dificultad seria para tomar decisiones impor-
tantes, de ahi la necesidad de reflexionar sobre si las personas que prestan los
apoyos deben tener en cuenta exclusivamente su voluntad y preferencias

29 Observacién General n.° 1 (2014) del Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.
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o si también puede valorar su interés (Szmukler, 2019). Es cierto que tanto
Appelbaum como Szmukler (2019) estdn pensando en la salud mental, donde
las consecuencias clinicas y legales son a veces irreconciliables”. En una
postura intermedia un sector de la doctrina prioriza la voluntad, preferencias
y deseos de las personas con discapacidad, pero propone de forma secundaria
el mejor o superior interés (Petit, 2020; Sinchez, 2020). De hecho, Amelia
Sénchez (2020) considera que el interés superior también deberfa constituir
un criterio de actuacién para la persona que presta el apoyo, en lugar de
poner la voluntad como epicentro de la reforma y tnico criterio, pues esto no
siempre es posible. También resalta que la reforma solo contempla aquellos
supuestos en los que la persona conserva sus capacidades volitivas e intelec-
tivas en mayor o menor medida, desatendiendo, de esta forma, los supuestos
mds graves. Sobre el consentimiento por representacién en el dmbito de la
salud se pronuncia expresamente Cristina Guilarte (2019), que considera
que cuando la persona con discapacidad no pueda prestar consentimiento
no debe valorarse negativamente el consentimiento por representacién si
se rodea de las garantias materiales y procesales necesarias. Pese a que las
decisiones relativas a la salud reproductiva de la persona corresponden a lo
mids intimo del ser humano, no habiendo cabida para la representacién legal,
la autora considera mds oportuna la valoracién del discernimiento ad casum
para este tipo de decision de cardcter personal (Guilarte, 2018). Asi, propone
la articulacién de un sistema especifico para el dmbito de la salud, que permita
la toma de decisiones a la persona con discapacidad cuando tenga capa-
cidad suficiente, y la actuacién en interés de la misma cuando requiera de
apoyos con funciones de representacién (Guilarte, 2018). Este nuevo sistema
deberia contemplar instrumentos para apreciar la capacidad en el caso en
concreto, teniendo en cuenta la informacién facilitada por el personal
sanitario, asi como escuchar a la persona con discapacidad y a su familia
(id.).

Sin embargo, tal y como se ha expuesto anteriormente, la reforma civil en
materia de discapacidad persigue garantizar el derecho a la toma de decisiones
de las personas con discapacidad. La ley 8/2021 restringe los supuestos de
representacién, y ni siquiera en estos casos puede el representante sustituir

30 Steinert expone dos ejemplos clinicos: el de un paciente con depresién delirante y una

fuerte intenci6n suicida, y el de una joven con anorexia nerviosa grave cuya vida corre
peligro. En los dos supuestos, la preferencia y voluntad de los sujetos pone en peligro
sus vidas. De ahi que considere que la interpretacion del Comité «invoca una nueva
legislacién que para estos dos pacientes darfa lugar a la consecuencia de la muerte»
(Steinert, 2019).
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la voluntad del representado. Cuando no sea posible determinar la voluntad,
deseos y preferencias de la persona, quien ejerza las funciones representativas
deberd tener en cuenta su trayectoria vital, creencias y valores, asi como los
factores que ella hubiera tomado en consideracién, con el propésito de tomar
la decisién que hubiera adoptado en caso de no requerir representacién (art.
249 CC). En lo que se refiere a la necesaria reforma de la LBAPIDC, suscribo
las propuestas, anteriormente mencionadas, de supresién del art. 9.3 y del
consentimiento por representaciéon (Hoyos y Garcia, 2017; Solé, 2109; Panos,
2021).

lll. CONCLUSIONES

La Convencién de Nueva York se ha convertido en el tratado de referencia
sobre derechos humanos de las personas con discapacidad. El reconocimiento
de la capacidad juridica universal y de los derechos sexuales y reproductivos de
las personas con discapacidad conlleva no solo un cambio de paradigma en
el tratamiento juridico de la discapacidad, sino la necesaria adaptacién de
nuestro ordenamiento interno a los postulados de la Convencién. Las mujeres
con discapacidad tienen el derecho a decidir libre y conscientemente si quieren
ser madres, el nimero de hijos que quieren tener, asi como disponer de la
informacién y de los medios necesarios para garantizar una salud sexual y
reproductiva plena. Con el propésito de erradicar las esterilizaciones forzadas
o no consentidas se ha promulgado la LO 2/2020, en un intento de abolir
esta prictica y armonizar el ordenamiento interno a la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, cuyos arts. 12, 15y 23 eran vulne-
rados directamente cuando se esterilizaba a una mujer sin su consentimiento.
Ademds, la Ley 8/2021 persigue garantizar el derecho a la toma de decisiones
de las personas con discapacidad, restringiendo los supuestos de representacion.
Incluso en estos supuestos, el tnico criterio de actuacién debe ser el respeto a
la voluntad y las preferencias de la persona, no en lo que se suponga que es su
interés superior. La aplicacién del modelo social de la discapacidad no parece
compatible con la representacién ni sustitucién de la voluntad en la reali-
zacién de actos juridicos, sino que promueve un adecuado sistema de apoyos
para facilitar la toma de decisiones, que debe situar el interés de la persona con
discapacidad detrds de su voluntad, deseos y preferencias, especialmente en lo
que a salud sexual y reproductiva se refiere.

La LO 2/2020 constituye un logro histérico para la salud sexual y repro-
ductiva de mujeres y ninas con discapacidad. Sin embargo, para garantizar
el ejercicio de la capacidad juridica, los derechos sexuales y reproductivos
y el derecho a la salud de las mujeres con discapacidad, es preciso adaptar
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el tratamiento juridico del consentimiento informado en el dmbito de la
salud. Por ello, se requiere, con cierta urgencia, una nueva regulacién de sus
limites, regulados en el art. 9 de la LBAPIDC, asi como el fortalecimiento de
la normativa reguladora en materia de accesibilidad, que garantice el acceso
a la informacién sanitaria. En cuanto al consentimiento por representacion,
no tiene cabida en el ejercicio de los derechos sexuales y reproductivos desde
la perspectiva social de la discapacidad, por lo que en aquellos casos en que no
sea posible expresar la voluntad, la persona que preste los apoyos y funciones
de representacién debe abstenerse de actuar en interés de la persona con disca-
pacidad y de optar por este método de anticoncepcién permanente.

También se ha evidenciado que la reforma no debe ser Gnicamente
normativa, pues resulta esencial la formacién de los profesionales sanitarios,
asi como de las propias personas con discapacidad y sus familiares. Las
medidas de formacién y sensibilizacién deben luchar contra los estereotipos,
los prejuicios y las pricticas nocivas respecto de las personas con discapacidad.
Pero también se debe garantizar un personal cualificado y sensibilizado, que
disponga de las herramientas necesarias para valorar las necesidades de una
persona con discapacidad que pretende someterse a una esterilizacién.
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