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PROLOGO

Esta es una tesis doctoral que reivindica, no una tesis que interpreta normas. Per-
tenece a la critica del Derecho, no a la Dogmatica Juridica. Y no se me ocurre como
podria haber sido de otra forma, cuando el objeto de las prolijas e interesantes pa-
ginas que constituyen esta obra no es ni mas ni menos que Los Derechos del nifio
con discapacidad en Espafia. Una obra con este titulo se queda vacia si pretende
uno limitarse al andlisis de normas. Especialmente cuando no son normas lo que fal-
tan en este sector.

Maria José Alonso no tenia, cuando yo la conoci, un especial interés por estos
asuntos. Yo tampoco, y quiza menos que ella, dada mi condicién de catedratico de
Derecho civil y consejero académico en una firma de abogados en la que no se han
gestionado nunca, ni se veran, problemas humanos como el que sugiere el titulo del
libro. De hecho, fue en Gémez Acebo & Pombo donde nos conocimos Maria José y
yo. Ella se dedicaba a la saz6n —abogada con mucha experiencia— a ordenar y
producir documentos de gestién del conocimiento para la practica de la firma. Yo re-
cuerdo sobre todo de aquella experiencia comun lo mucho que hablabamos de las
prendas sobre derechos incorporales. Pero un dia la cosa ocurrié, y Maria José re-
cibi6 la noticia. Dejo la firma, dej6 su trabajo para dedicarse a su hija y de modo in-
mediato, sin preguntarse coémo, se vio inmersa en una nueva vida, mas dura pero
seguro que mas humanamente retribuidora, y entregada a una causa colectiva de
defensa y promocion de las oportunidades vitales y sociales de los nifios con disca-
pacidad. Seria poco serio decir que Maria José descubri6é su vocacién. Mejor es de-
cir que se entregd en cuerpo y alma a esta nueva vocacion que se le hacia.

Mas ella no habia abandonado el mundo del Derecho. De hecho quiso poner un
colofon a su carrera “formativa” y a su experiencia profesional con una tesis docto-
ral. Descubrid como jurista lo que hacia poco acababa de descubrir como madre, y
un nuevo mundo de lo juridico se abrié para el estudio. Pero un mundo que no ejer-
cia su llamada desde la teoria ni desde la practica del Derecho, sino desde mas
adentro.

21



Prologo

Como digo, con un titulo asi y con unas circunstancias como éstas, la tesis de
Maria José no podia resultar de otra manera que como result6. Pues no tiene ape-
nas interés interpretar normas en este sector. Como también dije, normas es lo que
sobran en general en materia de incapacidad. No es un problema de la gramatica
del Derecho, sino de su pragmatica.

La tarea no resultaba facil. Pues el objeto de consideracién elegido resultaba poco
estable. Es cierto que existe un considerable paquete de normas juridicas cuyo pro-
poésito directo o indirecto es proteger a los incapacitados. Lo mismo cabe decir de
las normas cuyo objeto de regulacién son los nifios. ¢Pero y los nifios discapacita-
dos? El problema de justificacion del trabajo no es cualquier cosa, pues se trata de
refutar de partida una objecion facilmente aducible por cualquier persona: ¢es que
el nino discapacitado necesita una proteccion distinta de la del resto de discapacita-
dos? ¢Es que las normas protectoras de la infancia no bastan? ;Qué de singular
hay en que se sea nifio e incapacitado si todo lo que de hecho se puede hacer en
este terreno puede hacerse colmadamente aplicando uno u otro régimen de protec-
cién de personas? ¢ Tiene sentido proponer una protecciéon cumulativa? ¢Queda al-
gun espacio suplementario para una proteccion suplementaria?

Desde el punto del Derecho civil, la objecion tiene su enjundia. Las leyes civiles
tratan a los menores y a los discapacitados desde el horizonte de la limitacién de su
capacidad de obrar. Una vez hecha esta consideracion, decir “nifio discapacitado”
es redundante, pues toda proteccion que se puede deparar en este sector ya la ofre-
ce sobradamente, sin posibilidad de un resto no cubierto, cualquier de los regime-
nes de proteccion que consideremos. No muy distinto es el problema cuando la in-
fancia y la discapacidad son consideradas por la norma desde el punto de vista de
la provisién de dispositivos de proteccion a estos colectivos necesitados de tutela.
Toda la provision de medios que las Administraciones Publicas pueden dar (y éste
es un problema de recursos, no de produccion simple de normas juridicas) ya se
dan bajo una u otra consideracion. ¢;Es que se puede hacer algo mas?

Yo invito al lector a que tome el volumen que presento y lo lea, y decida por si
mismo. Que lo lea como jurista, y que lo lea como participe solidario en esta red que
es el Estado del bienestar. No le faltaran gratificaciones.

ANGEL CARRASCO PERERA

Catedratico de Derecho Civil
Universidad de Castilla-La Mancha
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INTRODUCCION GENERAL

Cuando hablamos de los derechos del nifio con discapacidad, tratamos una cues-
tién de derechos humanos, cuestion que entrecruza los derechos humanos de la in-
fancia y adolescencia, con los derechos humanos de las personas con discapacidad.

En los Capitulos siguientes, entiendo por nifio todo ser humano menor de diecio-
cho afos, tal y como lo define el articulo 1 de la Convencién de Naciones Unidas
sobre los Derechos del Nifio, y por discapacidad, toda restriccién o ausencia de la
capacidad para realizar una actividad, en la forma o dentro del margen que se con-
sidera normal para un ser humano de su edad.

Es decir, que el grupo humano cuyos derechos se estudian a lo largo de este tra-
bajo, los nifios con discapacidad en Espafa, esta formado por la intersecciéon de dos
minorias:

— La minoria nifos, compuesta por 8.146.804 personas, cuando la suma de la
poblacién total en Espafa era de 39.247.019 personas, segun la Encuesta so-
bre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud elaborada por el Instituto
Nacional de Estadistica en 1999.

— La minoria discapacitados compuesta por 3.528.221 personas, segun la mis-
ma Encuesta.

Esa interseccién es poco importante en nimero, un total de 151.078 nifios, pero
muy relevante en cuanto que son las personas que conviven con la discapacidad du-
rante toda o casi toda su vida (frente al grupo mucho mas numeroso, de personas
que han llegado a estar discapacitadas al alcanzar una edad superior a los 65 anos
(2.072.652 segun la misma Encuesta) o aquellas personas cuya discapacidad sobre-
vino en algun momento de la edad adulta, bien por accidente, bien por enfermedad).

Durante mucho tiempo la categoria dogmatica de la incapacidad de actuar ha
constituido la exclusiva clave de lectura de la condicion juridica de quienes todavia
no han alcanzado la mayoria de edad legal. También lo ha sido en buena medida,
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Introduccién general

respecto a las personas afectadas de muchas discapacidades. En este trabajo am-
plio el foco de atencién a las necesidades basicas de los nifios que tienen discapa-
cidad, entendiendo estas necesidades como el eje de sus derechos, tal y como hace
la Ley Organica de Proteccion Juridica del Menor de 1996 y buscando un modelo
de apoyos que les permita actualizar el maximo de sus potencialidades, que les pro-
cure la mayor autonomia posible.

Por ello los derechos que se estudian en el libro son aquellos que por una parte,
estan vinculados a sus necesidades basicas, y por otra, presentan alguna diferencia
respecto a los de cualquier nifio que no tenga discapacidad.

En los capitulos siguientes, hablo de derechos, no desde las concepciones mini-
malistas que se reconducen a la teoria de la voluntad (will o choice theory) de la que
Herbert Hart es uno de sus maximos exponentes en la jurisprudence anglosajona
contemporanea, sino desde las concepciones basadas en la teoria del interés.

La primeras, segun las cuales un sujeto sélo tiene un derecho cuando se encuen-
tra en la situacion de poder determinar, mediante un acto de eleccion individual, el
comportamiento de otros sujetos, infiriendo de esta forma en su libertad, no pueden
explicar bien los derechos que suponen una accién positiva de los poderes publicos
y de los particulares para la satisfaccion de necesidades basicas del individuo y cuya
satisfaccion no depende de un acto discrecional del titular. Ni siquiera las versiones
corregidas que recurren al argumento de la representacion o de la potencialidad, son
suficientes.

Las segundas, mantenidas por MacCormick, entre otros autores, conciben los de-
rechos como instrumentos para proteger y promover el bienestar individual median-
te la imposicion de deberes sobre otros sujetos. Se basan en el interés o necesida-
des bésicas de cada individuo, considerado de tal importancia que hace moralmente
obligatoria su satisfaccién en todo caso y, en particular, mediante la imposicion de
obligaciones a otros sujetos.

En un Estado Social como el nuestro, el conjunto del ordenamiento juridico debe
proporcionar al nifio con discapacidad los cauces y medios necesarios para que ac-
tualice el maximo de sus potencialidades. Pero la realidad es muy otra en Espana. Las
familias perciben que el ordenamiento juridico espafiol ayuda muy poco a superar la
situacién de desventaja en la que se encuentran los nifios con discapacidad, los pa-
sos se dan muy despacio, de manera discontinua y no siempre en la misma direccion.

En el presente estudio pretendo poner de manifiesto la ineficacia de nuestro or-
denamiento juridico para garantizar el ejercicio de los derechos del nifio con disca-
pacidad en iguales condiciones que a los nifios que no la tienen.
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Introduccién general

A primera vista, las personas con discapacidad, y por lo tanto los nifios con esta
condicion, estan presentes en muchas, por no decir todas, las normas juridicas es-
pafolas. Se diria que nuestro ordenamiento presta mucha atencion a las personas
con discapacidad, empezando por la Constitucion Espafola, que dedica, de mane-
ra muy poco frecuente en las constituciones, un articulo, el 49, a las personas con
discapacidad.

Por otra parte vivimos en una sociedad en la que la juventud y la infancia cons-
tituyen un valor muy importante, sociedad que presta mas atencién que nunca a los
derechos de la infancia y la adolescencia (como queda demostrado por la propia
existencia de la Ley Organica de Proteccion Juridica del Menor de 1996 y las nu-
merosas leyes autondmicas en esta materia).

Y sin embargo la experiencia de los nifios con discapacidad y sus familias nos
dice que nuestro ordenamiento juridico no es capaz de protegerles, que estan a
la intemperie. Y ello ocurre a pesar de que la Constitucién Espafola incorpora el
articulo 14 sobre la igualdad formal ante la ley, el art. 9.2 referido a la igualdad
material o Clausula del Estado Social, y el 49 citado; a pesar de que existe una
Ley Organica de Proteccién Juridica del Menor que proclama el interés superior
del nifo sobre cualquier otro interés legitimo que pudiera concurrir, y que dice en
su art. 11 que el contenido esencial de los derechos del menor no podra quedar
afectado por falta de recursos sociales basicos; y a pesar de la existencia de una
ley como la 51/2003 de Igualdad de Oportunidades, No Discriminaciéon y Accesibi-
lidad Universal de las personas con discapacidad, que establece medidas de no
discriminacion y de accién positiva. El presente trabajo intenta averiguar el por qué
y proponer soluciones.

Por lo que se refiere al tratamiento juridico en general, a pesar que se han dicta-
do muchas leyes en Espanfa, tanto en materia de infancia, tras la aprobacién de la
Convencién de la ONU sobre los derechos del Nifio de 1989, como en materia de
discapacidad, sobre todo tras la celebracién del Afio Europeo de las Personas con
Discapacidad (2003), esta abundancia legislativa no se ha traducido en una mejora
real para los derechos del nifio con discapacidad en Espafa, que son el subconjun-
to mas vulnerable, por menos numeroso, en ambos grupos.

La dispersion normativa existente (necesaria en cuanto que los matices o excep-
ciones establecidas para las personas con discapacidad en determinadas normas
aplicables a todos los ciudadanos deben estar en dichas normas) provoca en nume-
rosas ocasiones una patente falta de congruencia entre las normas nacidas de los
distintos ministerios o administraciones autonémicas para regular los derechos de
estos nifos.
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A ello se une, en no pocas ocasiones, el abismo existente entre el espiritu de la
norma y su aplicacion practica'.

Las normas son a veces demasiado inconcretas, pero otras veces el problema no
es ese, sino una falta de garantias que respalde su cumplimiento, problema que pre-
domina en todas las obligaciones que no tienen un contenido exclusivamente eco-
némico. El control jurisdiccional unas veces es insuficiente y demasiado lento, otras
veces imposible por falta de legitimacion activa. Ello, unido a que muchas familias
no estan en situaciéon de luchar por los derechos de su hijo con discapacidad, pro-
voca un panorama desolador en este ambito, bastante desconocido por el 90% de
la poblacién, es decir, por todos los que no tienen un familiar con discapacidad. Hay
una enorme divergencia entre lo que las leyes dicen que se va a hacer y lo que
realmente se hace.

Sin embargo el estudio y sistematizacion de las normas constituye el primer paso
para intentar cambiar esta situacién de injusticia palmaria.

Las raices de esta ineficacia de nuestro ordenamiento juridico para garantizar la
igualdad de oportunidades y la necesaria proteccion a los nifios con discapacidad
tiene dos causas principales:

Primera. El fendmeno de la especificacion de los derechos humanos es recien-
te, sobre todo se desarrolla a partir de la segunda mitad del siglo XX y tanto el re-
conocimiento de los derechos del Nifio como los de las Personas con Discapacidad
y su plasmacién en el ordenamiento juridico espafol son fenémenos relativamente
recientes, fuertemente influidos, cuando no directamente vinculados a los tratados y
declaraciones internacionales.

Segunda. Hasta la fecha el legislador espafol no ha abordado los derechos del
nifio con discapacidad de una manera decidida y desde una perspectiva global, y
esa fragmentaciéon en mdltiples normas, carentes de una visiéon de conjunto provo-
can las incoherencias entre unas partes y otras del ordenamiento y las lagunas es-
tudiadas a lo largo de los siguientes Capitulos.

Se hace por ello necesario un estudio de los derechos del nifio con discapacidad
con una perspectiva global, con un andlisis sistematico, critico, que ordene esta norma-
tiva desde la légica de la vida del nifio con discapacidad, y que ponga de manifiesto las
lagunas existentes asi como las incongruencias a que aludiamos anteriormente.

' El buen funcionamiento de un sistema juridico forma un puente entre el “ser” y el “deber
ser”, entre la realidad empirica y la normatividad ideal, mediante la conversién de la conducta
deseable en conducta actual, esto es, en una forma de “Derecho viviente”. Véase BoDENHEIMER,
Edgar: “Law as a bridge between Is and Ought”, Ratio Juris, vol. 2, n.? 1, July 1988, p. 150.
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En el presente trabajo, no sélo se intenta demostrar que el conjunto de normas
especificas para los nifios con discapacidad y sus familias, es manifiestamente in-
suficiente e ineficaz en una situacion de sobreabundancia de normas tanto en ma-
teria de infancia como de discapacidad, sino que se intenta ademas aportar solucio-
nes mediante la propuesta de diversas modificaciones de leyes y reglamentos.

Ya la puerta principal de acceso al sistema, esto es, el Real Decreto 1971/1999
regulador del procedimiento para el reconocimiento y grado de minusvalia, median-
te el cual se accede a la mayoria de los derechos reservados a las personas con
discapacidad, tiene deficiencias tan basicas como el hecho de que no se tenga en
cuenta el factor edad en los baremos vigentes para hacer la valoracién de la minus-
valia. Los baremos actuales estan basados en la Clasificacién CIDDM (Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias de 1980 de la OMS) y
no se han actualizado aun a la CIF (Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad y la Salud del afio 2001). Pero es que la Organizacion Mundial de
la Salud ha presentado en Venecia en octubre 2007 una nueva clasificacién dirigida
a la infancia y a la adolescencia. Se trata de la Clasificacién Internacional del Fun-
cionamiento, la Discapacidad y la Salud para Nifios y Adolescentes.

Tampoco hay pruebas homologadas para hacer las valoraciones de los nifios, ni
se prevé un sistema de proteccion especifico para los nifios que les proporcione los
maximos apoyos en la etapa de desarrollo. Por el contrario, la tendencia es a reco-
nocerles el minimo grado de minusvalia.

No hay retroactividad del reconocimiento de la minusvalia a la fecha del nacimien-
to en los casos de discapacidad congénita o derivada del parto.

Otras carencias son compartidas con los adultos, como la falta de seguridad juri-
dica en los supuestos de silencio administrativo.

Analizando los distintos derechos, las dificultades y obstaculos son, muchas ve-
ces, comunes. Hemos visto que en general, los derechos del nifio con discapacidad
son reconocidos en las normas de caracter estatal y autondmicas, unas veces en
las dirigidas a todos los ciudadanos en general, otras en las dirigidas a la infancia y
otras en las dirigidas a las personas con discapacidad. El problema no suele estar
tanto en que el derecho no se reconoce, cuanto en que no se concreta suficiente-
mente su contenido, o que no se establece una garantia que lo respalde, a falta de
la necesaria dotacién econémica. El propio legislador ha dicho que “el reconocimien-
to de un derecho tiene el valor que le concede su garantia. En este sentido, la re-
gulacién de las garantias de las prestaciones constituye un aspecto esencial de su
regulacion.” Esta afirmacién, que es vdlida para todos los campos, es ain mas cier-
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ta cuando se trata de derechos de la infancia, pues los menores de edad, en la ma-
yoria de los casos, tienen dificultades para reclamar su observancia utilizando los
procedimientos establecidos para ello en el ordenamiento juridico. Cuando un nifio
tiene discapacidad, su indefension es mayor y la vulneracion cotidiana de los dere-
chos de todo el colectivo, es algo que la sociedad tiene asumido y ante lo que no
tiene la necesaria sensibilidad. Aun cuando los padres, en su mayoria, estan dis-
puestos a representarle y defenderle, se encuentran muchas veces inermes en el
combate que se ven forzados a librar para proporcionar a su hijo lo que necesita y
conseguir que disfrute de sus derechos mas fundamentales.

En el estudio realizado en esta parte de la tesis he comprobado que la raiz ultima de
muchos de los problemas que tiene el nifio con discapacidad en el ejercicio de sus de-
rechos esta en la inactividad de la Administracion, empezando por la falta de orientacién,
informacién y apoyo que reciben las familias tras el diagnéstico, la falta de recursos de
atencion temprana, de escuela inclusiva, de médicos especializados, la falta de desarro-
llo reglamentario de leyes que se refieren a las personas con discapacidad, etc.

Esa inactividad radica en una falta de desarrollo del Estado social proclamado en
el art. 1 de la Constitucién Espafola y de cuya regulacién forman parte el art. 9.2 y
el Capitulo IlI del titulo 1l donde se encuadra el art. 49 relativo a las personas con
discapacidad.

Como senalaba Garcia-Pelayo, la nocion del Estado Social parte de la comprensién
de que la titularidad formal de los derechos subjetivos fundamentales no garantiza su
ejercicio efectivo si en la realidad no se dan las condiciones economicas, sociales, cul-
turales o técnicas para ello. Eso significa que si el Estado aspira a garantizar ciertos de-
rechos debe también intervenir sobre las condiciones de las que depende su efectividad.
Y ello trae de suyo una importante ampliacién y diversificacién de las tareas y funciones
estatales. Ademas, sucede que la reunién o disposicién de las condiciones necesarias
para garantizar la efectividad de esos derechos no siempre esta al alcance del individuo,
ni siquiera cuando actua organizado en grupos, sino Unicamente del Estado. La interven-
cion publica adquiere, por ello, un valor crucial para los individuos hasta el punto de que-
dar muchas de sus opciones y necesidades vitales a merced de aquélla. Siendo esto asi
el Estado asume una funcion de auténtica garantia o procura existencial del individuo. Y
esta dimensién prestacional del Estado social supone, que los preceptos constituciona-
les no sélo limitan su accién, sino que la orientan e imponen en beneficio de la mencio-
nada efectividad de los derechos y principios que la Constitucion proclama.

El deseable control jurisdiccional de la inercia ilegal de la Administracion tropieza
con unas estructuras procesales que, concebidas para contrarrestar la accién admi-
nistrativa, no favorecen el pleno conocimiento judicial de la omisiéon administrativa.

28



Introduccién general

Y esta dificultad para conocer judicialmente la omision administrativa reduce las po-
sibilidades de identificar y atajar los efectos ilegales de la inactividad, aunque como
dice Gémez Puente, en las Ultimas décadas y tras la Ultima reforma procesal se ha
progresado bastante, quiza no lo suficiente, en el sentido expresado.

Nos encontramos aun con dos tipos de limites: 1.2 Aquellos relacionados con la
legitimacién activa para el procedimiento contencioso administrativo, que reclaman
una situacion juridica individualizada y 2.2 limites en la capacidad de sustitucion de
la Administracién por parte del juez.

Las CCAA tienen un gran papel en temas de salud, educacion, servicios socia-
les, accesibilidad, pero tras verificar que los mismos derechos estan regulados en
leyes muy diversas segun en qué CCAA se hayan dictado y las enormes diferencias
entre unas y otras, en cantidad, en calidad y en el momento que regulan las diver-
sas cuestiones, se hace imprescindible una ley estatal para establecer unos mini-
mos, al amparo del art. 149.1.1 CE y de aquellas competencias estatales estableci-
das para dictar la normativa basica, de modo que los derechos fundamentales del
nifio con discapacidad queden suficientemente protegidos.

En cuanto a la metodologia utilizada, se ha estudiado la legislacién positiva, la ju-
risprudencia y la doctrina cientifica, si bien tanto la doctrina como la jurisprudencia
sobre el tema concreto del libro son muy escasas. Se ha hecho un esfuerzo siste-
matizador de la normativa autonémica importante. Se ha estudiado en algunas cues-
tiones la experiencia de otros ordenamientos.

La sistematica de la obra atiende a las necesidades del nifio con discapacidad
como eje de sus derechos y de su proteccion, siguiendo la concepcién del menor
que hace la Ley Organica 1/1996 de 15 de enero, de Proteccién Juridica del Menor,
de modificacion parcial del Cédigo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil.

He dedicado la Primera Parte de la obra a estudiar los derechos del nifio con dis-
capacidad desde un punto de vista general. Delimita conceptos, estudia el recono-
cimiento de minusvalia como puerta de acceso a los derechos especificos del nifio
con discapacidad, hace un recorrido histérico por los derechos del nifio y los de las
personas con discapacidad y trata de captar su esencia.

En la Segunda Parte, la mas extensa, se aborda cada uno de los derechos obje-
to de estudio. Se ha dividido esta parte en dos Titulos que se corresponden con dos
periodos vitales:

— los correspondientes a la etapa anterior al nacimiento y el momento del naci-
miento, dentro del Titulo Primero.

— los aplicables durante la infancia y adolescencia, dentro del Titulo Segundo.
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A su vez el Titulo Segundo esta dividido en tres ambitos:

El | se corresponde con los derechos frente a la familia, el Il con los derechos
frente a la Administracion y el Ill con los derechos frente al conjunto de la Sociedad.

De este modo se organizan mejor en torno a las necesidades del nifio en cada
periodo y en cada ambito. Y ello por que se puede sintetizar el contenido de esta
obra en el estudio de dos derechos del nifio con discapacidad: el derecho a la vida,
y el derecho a desarrollarse en las condiciones adecuadas. Se diria que no son de-
rechos que difieran de los de un nifio “normal” y ello es coherente con el hecho de
que los nifos con discapacidad son “personas que tienen especiales dificultades para
satisfacer unas necesidades que son normales, mas que personas especiales con
necesidades diferentes a las del resto de sus conciudadanos”, tal y como sefiala la
Exposicion de Motivos de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de opor-
tunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapa-
cidad (BOE 3 diciembre 2003).

La Tercera Parte se dedica a estudiar las medidas existentes para facilitar el ejer-
cicio de los derechos del nifio con discapacidad y los instrumentos de defensa y ga-
rantia. También se estudian los principales problemas para combatir la inactividad
de la Administracion y para acceder a la justicia.

No se estudian en esta obra temas de proteccion patrimonial o sucesorios rela-
cionados con la discapacidad, porque dichos temas no son especificos del nifio con
discapacidad, sino que son comunes a los adultos, ademas de haber sido profusa-
mente estudiados por otros autores. Lo mismo puede decirse respecto a temas re-
lacionados con la capacidad para contratar de los menores: al no ser especifico de
los nifios con discapacidad no se les da un tratamiento juridico intenso en esta obra.

A medida que vayamos estudiando los distintos derechos y las normas que los
regulan, se haran propuestas concretas de cambio legislativo que redunden en be-
neficio del nifio con discapacidad y por lo tanto en beneficio de toda la sociedad.
Pienso con Kenzaburo Oé, premio Nobel de literatura en 1994 que “la sociedad que
excluye a sus miembros discapacitados es por definicion débil y fragil.” Al estudiar
el ordenamiento juridico espafol en busca de los derechos del nifio y adolescente
con discapacidad, descubriremos en qué medida el conjunto de la sociedad espa-
fiola ha aprendido a aceptar la vida en comun con sus miembros discapacitados,
ya que el Derecho es uno de los espejos de la sociedad que ordena. En el mismo
acto de aprender a aceptar la vida en comun con las personas con discapacidad,
todos los ciudadanos, y no sélo los que estan discapacitados, nos hacemos mas li-
bres. De manera que la articulacién de los derechos del nifio con discapacidad en
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Espana es una suerte de termémetro del grado de desarrollo alcanzado por la so-
ciedad espafiola.

La Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad de 13 de diciembre de 2006 dedica numerosos articulos a los nifios (7,
18.2, 23 apartados 3, 4, y 5, art. 24, art. 25 apartados b, ¢ y e) porque entiende que
dentro del grupo de personas con discapacidad constituyen uno de los subgrupos
mas vulnerables. Esta Convencién, a la que Espafa se adhirié el mismo dia de su
apertura a la firma (30 de marzo de 2007), reclama que el legislador espafol, com-
pletada la ratificacion, lleve a cabo las reformas que se proponen en la presente obra
y que aunque anteriormente viniesen exigidas por el art. 23 de la Convencién de Na-
ciones Unidas sobre los Derechos del Nifio de 1989, vienen descritas de una mane-
ra mas explicita en la nueva Convencién de 2006.

Finalmente quiero hacer mencién al origen de este libro que es resultado de mi
tesis para la colacion del grado de doctora.

Las razones que me han llevado a escribir esta obra son de dos tipos: intelectua-
les y biograficas.

Por un lado, cuando cursé mis estudios para la licenciatura de Derecho, siempre
senti curiosidad por el tema de los Derechos Humanos y por la forma en que el De-
recho intenta garantizar la igualdad de oportunidades a los que parten de una situa-
cién de desventaja.

Por otro lado, soy madre de una nifia con discapacidad, concretamente con un
trastorno del espectro del autismo, y esta experiencia ha marcado de una mane-
ra esencial mi trayectoria a partir de su nacimiento. Mi intencién era escribir una
tesis dentro del ambito del Derecho de Sociedades, en el que habia acumulado
cierta experiencia profesional, pero el nacimiento de mi segunda hija, con disca-
pacidad fisica y psiquica, alteré todos mis planes. Vivi en carne propia muchas de
las situaciones por las que pasan los nifios con discapacidad y sus familias. Ante
la falta de orientacion, en determinados momentos, y ante el sentimiento de total
desproteccion en otros, busqué en las bibliotecas y librerias a mi alcance, el libro
que compilara y explicara cuales son los derechos del nifio con discapacidad en
Espafa, refiriéendome a los derechos que son diferentes de los correspondientes
a los demas nifos.

Obviamente no encontré ese libro que para mi es imprescindible y que considero
que también lo es para unas 150.000 familias en Espana, asi que me decidi a escri-
bir mi tesis, precisamente sobre este tema. Tuve la inmensa fortuna de que el Profe-
sor Angel Carrasco Perera accediera a dirigirme y la tesis fue defendida en la Facul-
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tad de Derecho de la Universidad Auténoma de Madrid en junio de 2007, ante los pro-
fesores doctores Silvia Diaz Alabart, Miguel Angel Amores Conradi, M.2 del Carmen
Gomez Laplaza, Luis Fernando Reglero Campos y Juan José Marin Lépez, todos ellos
Catedraticos de Derecho Civil. Quiero reiterarles a todos mi agradecimiento por su pre-
sencia en dicho acto y por los comentarios, sugerencias y objeciones que formularon
a mi trabajo y que he procurado tener en cuenta al preparar este libro.

También quiero dar las gracias a la Fundacién del Colegio de Huérfanos de Hacien-
da, porque la beca de investigacién que me fue concedida a lo largo de tres afios, me
ha permitido dedicar a la tesis las horas que necesitaba, y porque junto a la Fundacion
Ramoén Areces, ha patrocinado este libro. Gracias también por su colaboracién en la pu-
blicacion a la Confederacion Autismo Espafia y a la Fundacion ONCE. Gracias en espe-
cial a Antonio Delgado Gémez, Juan Carlos Gémez Condado, Ignacio Zamorano y
Piedad Ardura, quienes me animaron a empezar y me ayudaron a poner fin a mi libro.

Gracias al CERMI Estatal por incluir esta obra en su muy reputada coleccién cer-
mi.es y en especial a su Presidente Luis Cayo Pérez Bueno, quien desde sus ini-
cios se mostré interesado por mi tesis.

Gracias a otras personalidades del mundo asociativo que me han impulsado a se-
guir o me ayudaron a conseguir bibliografia: Paulino Azta y Miguel Angel Cabra de
Luna. Gracias también a Toméas Giménez Lorente g.e.p.d.

Gracias a los profesores Arizcun, Amor Pan, Morell Ocana y Pérez Serrano.

Gracias al profesor Flérez Beledo, a Beatriz Gémez-Jordana, a la profesora Emal-
di Cirion, a la Dra. Cristina Sierra, a Aurora de Mesa y a Lola Roman Laguna.

Gracias a mi madre, hermanos, familia y amigos por su paciencia en estos anos
y hoy. Gracias a mi padre g.e.p.d..

Gracias sobre todo a mi marido Alfonso quien no ha dejado de empujarme para
que avanzara, a mi hija Cecilia y a mi hija Marta, sin cuya presencia y la fuerza que
me aporta, nunca hubiera escrito este trabajo.

Es esencial que la legislacién espafnola apueste por el apoyo y la formacién a los
nifos con discapacidad, de manera que cuando alcancen la edad adulta puedan lle-
gar a ser auténomos en la mayor medida posible, lo que sin duda redundara en be-
neficios, y no so6lo econémicos, para toda la sociedad.

Si este trabajo contribuye a ese propoésito habra cumplido la misién para la que
fue escrito.

LA AuToRA
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PRIMERA PARTE

LOS DERECHOS DEL NINO CON DISCAPACIDAD:
PERSPECTIVA GENERAL






CapiTuLO 1

DEFINICION DE “NINO CON DISCAPACIDAD”

Para definir el ambito del presente estudio es ineludible la definicion del término
“nifo con discapacidad”. Se estudiara por tanto el término “nifio”, luego el término
“discapacidad” y por ultimo la definicion de “nifio con discapacidad”.

1.1. EL CONCEPTO DE NINO
1.1.1. Antecedentes historicos

Al elaborar las normas juridicas siempre se han tenido en cuenta las caracteris-
ticas especificas de los nifios para dotarles de un régimen juridico especial.

Segun Alvarez Vélez', en el primitivo Derecho Romano se tomaron como punto
de partida, en orden a otorgar el ejercicio de los derechos, dos fenémenos fisicos:
la palabra y el completo desarrollo corporal. Asi, al que no sabia hablar se le llamé
infante (infans); al que no habia alcanzado el pleno desarrollo corporal, manifestado
segun ellos en la aptitud para la procreacién, se le llamoé impuber, mientras que al
que habia alcanzado el pleno desarrollo corporal, y con ello plena capacidad, se le
llamé puber. Sin embargo, ninguna de estas etapas tenia una duracion predetermi-
nada, sino que dependia del sujeto en cuestién, de tal forma que se le sometia a un
examen particular para determinar la llegada de la pubertad.

Este sistema llevo a la jurisprudencia romana a intentar sefialar de una forma de-
terminada los limites de uno y otro estado. Por eso la infancia se prolongé hasta la
edad de siete afnos, por entender que hasta ese momento aunque el nifo hablara,

! ALvarez VELEZ, Maria Isabel: La proteccion de los Derechos del Nifio en el marco de las
Naciones Unidas y en el Derecho Constitucional Esparol, Madrid, Universidad Pontificia de
Comillas, 1994.
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lo hacia sin inteligencia. Era la edad de la plena incapacidad, durante la cual la per-
sona no podia realizar ningun tipo de acto juridico, ni era tampoco responsable de
los dafios que de sus actos pudieran derivarse.

Justiniano adopté como limites entre la impubertad y la pubertad los siguien-
tes: se llamaba impuber al menor de doce afos (para la mujer) o catorce afos
(para el varén); y puber al mayor de dicha edad. Dentro de la etapa de la impu-
bertad se distinguieron a su vez dos periodos distintos: impuberes infantie proxi-
mi e impuberes pubertati proximi, aunque no se marcaban los limites de dicha
proximidad.

El puber gozaba de capacidad absoluta, pero a partir de la Lex Plaetoria se pro-
tegeria a los mayores de doce o catorce afios y menores de veinticinco en orden a
su inmadurez, no dotandoles de plena capacidad.

Los ordenamientos juridicos positivos de influencia romana, y entre ellos el espa-
fiol, recogen esta terminologia. Las diferencias aparecen en cuanto se fije la mayo-
ria de edad bien en veinticinco, veintiuno o dieciocho afos, lo que hoy en dia es ge-
neralizado.

Asi en el Derecho histérico espafol se divide la minoria de edad en dos eta-
pas: impuberes y puberes. Los impuberes a su vez se subdividen en infantes
(desde el nacimiento hasta los siete afios), proximos a la infancia (entre siete y
diez afos y medio o nueve afos y medio segun se trate de varones o mujeres,
respectivamente) y proximos a la pubertad (entre el limite anterior y los catorce
para los varones o doce para las mujeres). Los puberes se dividen en simples
puberes (entre catorce y dieciocho para los varones o entre doce y catorce para
las mujeres) y plenamente puberes (desde el limite anterior a los veinticinco
anos).

1.1.2. Derecho espanol actual

Aunque se hace referencia al nifio en distintas leyes (por ejemplo en el art. 39.4
CE y en el art. 220 del Cédigo Penal (CP), refiriéndose a la infancia el art.20.4 CE),
nuestra legislacion estatal no recoge una definicion de la palabra “nifio”. Segun el
Diccionario de la Lengua Espariola de la Real Academia Espafola “nifio” es el “que
esta en la nifiez” siendo esta el “periodo de la vida humana, que se extiende desde
el nacimiento a la pubertad.” La pubertad, para el mismo diccionario es la “primera
fase de la adolescencia en la cual se producen las modificaciones propias del paso
de la infancia a la edad adulta.”
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Por su parte, las normas de atencion a la infancia y adolescencia de determina-
das Comunidades Auténomas (arts. 2.1.°2 Ley 8/1995, de 27 de julio de Catalufa, 2.°
Ley 6/1995, de 28 de marzo de Madrid y 2.2.° Ley 3/1997, de 9 de julio, de Galicia)
distinguen entre “nifio o infancia”, incluyendo bajo dichos términos a toda persona
menor de doce afos, y “adolescencia” incluyendo en ella a las personas desde los
doce afos de edad hasta la mayoria establecida en la ley.

La Constitucion Espafola en su articulo 12 establece que “los espafoles son ma-
yores de edad a los dieciocho afos”. El Cédigo Civil en su art. 315 corrobora: “La
mayor edad empieza a los dieciocho anos cumplidos.” El Codigo Penal en su art. 19
remacha: “Los menores de dieciocho anos no seran responsables criminalmente con
arreglo a este Codigo. Cuando un menor de dicha edad cometa un hecho delictivo
podra ser responsable con arreglo a lo dispuesto en la ley que regule la responsa-
bilidad penal del menor.

Por tanto si se hace en nuestra legislacion estatal una distincién explicita
entre menor edad y mayor edad, y es abundante la doctrina que se refiere al

“menor’2.

1.1.3. El concepto de nifio en el Derecho Internacional

La norma mas relevante por su universalidad e importancia es la Convencién de
Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio (CNUDN), adoptada y abierta a la fir-
ma y ratificacion por la Asamblea General en su resolucion 44/25 de 20 de noviem-
bre de 1989, y que forma parte del ordenamiento juridico espafiol, de conformidad
con el art. 96.1 de la Constitucion Espanola (CE), desde su publicacién oficial en el
BOE, el dia 31 de diciembre de 1990. Entr6 en vigor en Espafa el 5 de enero de
1991 conforme al art. 49 de la CNUDN.

Conforme al articulo 1 de la CNUDN “se entiende por nifio todo ser humano me-
nor de dieciocho afnos de edad, salvo que, en virtud de la ley que le sea aplicable,
haya alcanzado antes la mayoria de edad.”

2 Para Fernandez-Miranda Campoamor, independientemente de las consideraciones psico-
l6gicas que cabria hacer, “el unico concepto juridicamente relevante es el de la mayoria de
edad. Por tanto, las posibles acciones restrictivas del Estado, destinadas a la proteccion de la
juventud y de la infancia, tienen un limite en la edad de dieciocho afos del sujeto, activo o pa-
sivo, del derecho a la informacién.” Véase FERNANDEZ MIRANDA CAMPOAMOR, Alfonso: “Articulo 207,
en Aizaca ViLaamie, Oscar (dir.), Comentarios a las Leyes Politicas. Constitucion Espariola de
1978, t. ll, Madrid, 1984, p. 529.
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1.1.4. Referencia a la legislaciéon de la Union Europea

Son dignos de destacarse dos documentos:

La Resolucion A3-0172/92, de 8 de julio de 1992, del Parlamento Eu-
ropeo, sobre una Carta Europea de los derechos del nifio, pidiendo a la
Comisién que presente un proyecto de Carta comunitaria de los derechos
del nifio, que define al nifo como “todo ser humano hasta la edad de die-
ciocho afnos, salvo que éste, en virtud de la legislacion nacional que le sea
aplicable, haya alcanzado con anterioridad la mayoria de edad. A efectos
penales, se considerara la edad de dieciocho afios como minima para ser-
le exigida la responsabilidad correspondiente.”

La Directiva 94/33/CE del Consejo, de 22 de junio de 1994, relativa a
la proteccién de los jovenes en el trabajo, cuyo art. 3.2 b) define al nifio
como “todo joven menor de quince afios o0 que aun esté sujeto a la esco-
laridad obligatoria a tiempo completo impuesta por la legislacién nacional.”

1.1.5. Concepto de nifio en el presente trabajo

A la hora de construir un estudio sobre los derechos del grupo de personas a que
va encaminada esta obra, prefiero utilizar la palabra “nino” que tiene una referencia
a la persona mucho mas directa que la palabra “menor”, palabra que por otra parte
parece reducir a la persona, en este caso ya de algun modo “reducida” por su dis-
capacidad.

De modo que en el presente estudio se utilizara la palabra nifio con el significa-
do descrito en el articulo 1 de la ya citada CNUDN que, como ya se ha dicho, for-
ma parte del ordenamiento juridico espafol.

A los efectos de la presente obra se entiende por nifio todo ser humano me-
nor de dieciocho afos.

En cuanto al momento en que empieza a considerarse “nifio” al ser humano, la
CNUDN no define al “ser humano” y es el Estado espanol el competente para defi-
nirlo. Por lo tanto, partiré del Cédigo Civil, que omite los periodos de vida intrauteri-
na, salvo para proteger al concebido en todo aquello que le sea mas favorable.

El art. 29 del Cddigo Civil (CC) establece: “El nacimiento determina la personali-
dad; pero el concebido se tiene por nacido para todos los efectos que le sean favo-
rables, siempre que nazca con las condiciones que expresa el articulo siguiente.”
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Art. 30 CC: “Para los efectos civiles, sélo se reputara nacido el feto que tuviere fi-
gura humana y viviere veinticuatro horas enteramente desprendido del seno materno.”

1.2. EL CONCEPTO DE DISCAPACIDAD

1.2.1. Evolucién histérica de la definicion de discapacidad en la legislacion
espanola

Aunque la legislacion espanola actual utiliza por lo general los términos “minus-
valia” o “discapacidad”, los términos empleados desde 1900 hasta la promulgacion
de la Constitucion de 1978 pasaron por varias etapas:

En el afio 1910 se les denomina como anormales® (que segun el DLE-
RAE es “persona cuyo desarrollo fisico o intelectual es inferior al que co-
rresponde a su edad” siendo normal “lo que se halla en su natural esta-
do”, y como dice Miguel Angel Verdugo “entonces cabe preguntarse cudl

es ese estado natural del hombre*”.

Le sigue el término inGtil en 1931°, es decir, no (til.

Los enfermos mentales eran conocidos y denominados como enfermos
psiquiatricos®, lo que se traducia en una politica social de no rehabilita-
cién e integracion.

Posteriormente se da paso a los términos de subnormal’ (que segun el
DLERAE es “inferior a lo normal”, invalido® (no valido) y el de deficiente®
(falto o defectuoso).

® Real Decreto para la Creacién del Patronato Nacional de Sordomudos, Ciegos y Anorma-
les; afio 1910.

* Verbuco ALONSO, et al: Definiciones de discapacidad en Espafa: un andlisis de la normativa,
la legislacion mas relevante [en linea], Espana, Servicio de Informacién de la Discapacidad, 2001.
Disponible en web: http:/sid.usal.es/mostrarficha.asp_Q_ID_E_5021_A_fichero E_8.4.1 [Consul-
ta: 15 marzo 2003], p. 5.

° Decreto para el ingreso en el cuerpo de invalidos militares de los Jefes y Oficiales de la
Armada declarados inutiles por pérdida total de vision, 1931.

¢ Decreto de Asistencia a Enfermos Psiquiatricos, 1931.

7 Orden para el Texto Refundido de la Legislaciéon sobre asistencia a los subnormales en la
Seguridad Social, 1970.

8 Orden para Asociaciones de Invélidos para el trabajo, 1940.

® Decreto para la Creacion del Patronato Nacional de Cultura de los Deficientes, 1934.
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Opino con Verdugo que el empleo de todos estos términos para referirse al co-
lectivo de personas con discapacidad tiene consecuencias negativas en la formula-
cién de las politicas sociales tendentes a su rehabilitacion e integracion social.

1.2.2. El concepto de discapacidad en la legislaciéon espafnola actual

A partir de la promulgacion de la Constitucién de 1978 (la cual marcé una nueva
etapa en materia de los derechos de las personas con discapacidad) se emplean in-
distintamente los términos minusvalia y discapacidad.

Nuestra norma fundamental no recoge una definicién de discapacidad pero hace
una mencion a los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos en su articulo 49:

“Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacién e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psi-
quicos, a los que prestaran la atencidén especializada que requieran y los
ampararan especialmente para el disfrute de los derechos que este Titu-
lo otorga a todos los ciudadanos.”

El DLERAE nos proporciona las siguientes definiciones:

Disminuido es la persona minusvalida, mermada en sus facultades fi-
sicas 0 mentales.

Deficiencia: Defecto o imperfeccion. Deficiente: Falto o incompleto.
Que tiene algun defecto o que no alcanza el nivel considerado normal.
Subnormal, afectado de una deficiencia mental.

Discapacidad: Calidad de discapacitado. Discapacitado: minusvalido

Minusvalia: Detrimento o disminucién del valor de alguna cosa. Minus-
valido: Dicese de la persona incapacitada, por lesién congénita o adquiri-
da, para ciertos trabajos, movimientos, deportes, etc.

El mandato constitucional del art. 49 tiene su reflejo en la Ley 13/1982, de 7 de
abril, de Integracién Social de los Minusvalidos (LISMI), considerada como Ley Mar-
co porque establece las bases que han de guiar toda la normativa y posteriores ac-
tuaciones en materia de discapacidad, en especial sus articulos 1 a 6.

Los articulos 1 y 2 hablan de disminuidos pero es el articulo 7 el que define al
minusvalido como titular de los derechos que confiere la LISMI, derechos que se re-
sumen en su articulo 3:
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“1. Los poderes publicos prestaran todos los recursos necesarios para
el ejercicio de los derechos a que se refiere el articulo primero, constitu-
yendo una obligacién del Estado la prevencion, los cuidados médicos y
psicoldgicos, la rehabilitacion adecuada, la educacion, la orientacion, la in-
tegracion laboral, la garantia de unos derechos econémicos, juridicos so-
ciales minimos y la Seguridad Social.

2. A estos efectos estaran obligados a participar, para su efectiva re-
alizacion, en su @mbito de competencias correspondientes, la Administra-
cion Central, las Comunidades Auténomas, las Corporaciones Locales, los
Sindicatos, las entidades y organismos publicos y las asociaciones y per-
sonas privadas.”

No obstante el enunciado del articulo 3, lo cierto es que la LISMI desarrolla una
serie de prestaciones econémicas, entendidas como un mecanismo social compen-
satorio de una situacion no deseada. Sin embargo los articulos encaminados a una
plena y efectiva integracién de los minusvalidos en la sociedad han sido objeto de
escasa atencién por parte de los poderes publicos.

El articulo 7 de la LISMI nos da la siguiente definicién de minusvalido:

“1. Alos efectos de la presente Ley se entendera por minusvalido toda
persona cuyas posibilidades de integraciéon educativa, laboral o social se
hallen disminuidas como consecuencia de una deficiencia, previsiblemen-
te permanente, de caracter congénito o no, en sus capacidades fisicas,
psiquicas o sensoriales.

2. El reconocimiento del derecho a la aplicacion de los beneficios pre-
vistos en esta Ley debera ser efectuado de manera personalizada por el
organo de la Administraciéon que se determine reglamentariamente, previo
informe de los correspondientes equipos multiprofesionales calificadores.”

Este articulo 7 cierra el circulo estableciendo que en Espafa solamente es reco-
nocida como minusvalida, desde un punto de vista juridico, la persona que ha obte-
nido por el procedimiento administrativo correspondiente la resolucién de reconoci-
miento legal y grado de minusvalia, puerta de los derechos y beneficios concedidos
por la LISMI, por las normas tributarias, etc.

No debe confundirse la resoluciéon de reconocimiento de minusvalia con la sen-
tencia de incapacitacion dictada por el juez al amparo de alguna de las causas re-
cogidas en el articulo 200 del CC (enfermedades o deficiencias persistentes de ca-
racter fisico o psiquico que impidan a la persona gobernarse por si misma), sentencia
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que se dicta habitualmente cuando la persona con discapacidad (casi exclusivamen-
te psiquica) esta cerca de llegar a la mayoria de edad a fin de evitar sus efectos.™

La norma reglamentaria que regula el procedimiento para el reconocimiento, de-
claracion y calificacién del grado de minusvalia es el Real Decreto 1971/1999 de 23
de diciembre. Dicho Real Decreto utiliza formalmente la terminologia de la CIDDM
(Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias) de 1980
de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) aunque conceptualmente no sigue
sus criterios. Es preciso destacar que la OMS ha aprobado el 22 de mayo de 2001
en su 542 Asamblea Mundial de la Salud, mediante Resolucion WHA 54.21, para que
pudiera ser utilizada a nivel internacional, la Clasificacién Internacional del Funcio-
namiento, de la Discapacidad y de la Salud conocida como CIF, clasificacién que es
la heredera de la de 1980 y que tendra segura repercusion sobre la futura legisla-
cién espanola. Dicha nueva clasificacién ha pasado de ser una clasificacion de “con-
secuencias de enfermedades” (version de 1980) a ser una clasificacion de “compo-
nentes de salud” (versién de 2001). En esta parte del trabajo me cefiiré a la CIDDM
(version 1980) en la que se basa el reglamento en vigor, aunque sin dejar de obser-
var que la estructura y orientaciéon de la CIF de 2001 es mucho mas adecuada a la
hora de establecer los apoyos que necesita cada persona con discapacidad y que
una revision de la normativa esparola es imprescindible por haberse quedado obso-
leta." Ademas, la Organizacién Mundial de la Salud ha presentado en Venecia en
octubre 2007 una nueva clasificacion dirigida a la infancia y a la adolescencia. Se
trata de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Sa-
lud para Nifios y Adolescentes, que sera la que tenga que servir de fundamento para

® No obstante, alguna normas juridicas equiparan determinadas situaciones al certificado
de reconocimiento legal y grado de minusvalia. Por ejemplo, es importante destacar que a efec-
tos del IRPF, tienen la consideracién de discapacitados los contribuyentes que acrediten me-
diante la correspondiente resolucién un grado de minusvalia igual o superior al 33 por 100.
También se considera acreditado un grado de minusvalia del 33 por 100 en el caso de los pen-
sionistas de la Seguridad Social que tengan reconocida una pensién de incapacidad perma-
nente total, absoluta o gran invalidez y en el caso de los pensionistas de clases pasivas que
tengan reconocida una pensién de jubilacién o retiro por incapacidad permanente para el ser-
vicio o inutilidad. Igualmente, se considerara acreditado un grado de minusvalia igual o supe-
rior al 65 por 100 cuando se trate de minusvalidos cuya incapacidad sea declarada judicial-
mente, aunque no alcance dicho grado en la resolucién administrativa del reconocimiento de
grado de minusvalia (art. 60.3 de la Ley 35/2006, de 28 de noviembre, del Impuesto sobre la
Renta de las Personas Fisicas y de modificacién parcial de las leyes de los Impuestos sobre
Sociedades, sobre la Renta de no Residentes y sobre el Patrimonio, LIRPF).

" En la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Aten-
cién a las personas en situacion de dependencia ya se establece en su art. 27.2 que la CIF
sera uno de los referentes para el baremo que se establezca para valorar la situacién de
dependencia.
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el reconocimiento y grado de minusvalia de los nifios con discapacidad en la norma-
tiva futura.

Segun la CIDDM de la OMS, deficiencia (en ingles impairment) es toda pérdida
o anormalidad, permanente o temporal, de una estructura o funcién psicolégica, fi-
siolégica o anatdémica. Incluye la existencia o aparicién de una anomalia, defecto o
pérdida de una extremidad, 6rgano o estructura corporal, o un defecto en un siste-
ma funcional o mecanismo del cuerpo.

La deficiencia supone un trastorno organico, que produce una limitacion funcional
que se manifiesta objetivamente en la vida diaria. Se puede hablar de deficiencias
fisicas, sensoriales, psiquicas y de relacion.

Discapacidad (en inglés disability) es, seglin la citada clasificacion de la OMS,
“toda restriccién o ausencia, debida a una deficiencia, de la capacidad de realizar
una actividad en la forma, o dentro del margen considerado normal para el ser hu-
mano”. Puede ser temporal o permanente, reversible o irreversible. Es una limitacion
funcional, consecuencia de una deficiencia, que se manifiesta en la vida cotidiana.

La discapacidad se tiene. La persona no es discapacitada, sino que esta disca-
pacitada. Las discapacidades se pueden aglutinar en tres troncos principales: de mo-
vilidad o desplazamiento, de relacion o conducta y de comunicacion.

Minusvalia (en inglés handicap) es “la situacion desventajosa en que se encuen-
tra una persona determinada, como consecuencia de una deficiencia o discapacidad
que limita, o impide, el cumplimiento de una funcién que es normal para esa perso-
na, segun la edad, el sexo y los factores sociales y culturales”.

La minusvalia incluye tres factores:
1. La existencia de una desviacién con respecto a la norma.

2. Su importancia depende de las normas culturales. No se valora igual en to-
das las culturas.

3. Suele suponer una desventaja que puede ser de orientacion, de independen-
cia fisica, de movilidad, de ocupacién y de integracion social.

El Real Decreto vigente en Espafna equipara discapacidad y minusvalia, al con-
ceder el reconocimiento legal de minusvalia, automaticamente, en cuanto se alcan-
ce un determinado grado de discapacidad, sin que sea precisa la existencia de fac-
tores que limiten el desempefio de roles normales en el caso del individuo a calificar.
(Véase a este respecto el Anexo 1A, Capitulo 1, Normas generales, punto 4.2 “...las
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pautas de valoracion no se fundamentan en el alcance de la deficiencia sino en su
efecto sobre la capacidad para llevar a cabo las actividades de la vida diaria, es de-
cir, en el grado de discapacidad que ha originado la deficiencia.” Téngase en cuen-
ta ademas el Anexo 1.2, Capitulo 1, Normas generales, punto 2.2 “El diagnéstico de
la enfermedad no es un criterio de valoracién en si mismo. Las pautas de valoracion
de la discapacidad que se establecen en los capitulos siguientes estan basados en
la severidad de las consecuencias de la enfermedad, cualquiera que esta sea.”)

En el Anexo 1B del Real Decreto se define la minusvalia como “la desventaja social
en un individuo afectado por una deficiencia o discapacidad. Surge, pues, en la rela-
cién de la persona con el medio, en los obstaculos culturales, materiales o sociales que
le impiden una integraciéon adecuada en la sociedad.” Sin embargo el reconocimiento
del grado de minusvalia sigue dependiendo fundamentalmente de la deficiencia que pre-
senta el individuo y del grado de discapacidad que ésta le produce, ya que a estos “fac-
tores sociales complementarios” (auténtico nivel de minusvalia en términos CIDDM) se
les conceden un maximo de quince puntos porcentuales, siempre y cuando la discapa-
cidad haya supuesto veinticinco de estos puntos. Se valora, en términos CIDDM no el
grado de minusvalia sino el de discapacidad, complementado, si procede, por algunos
“rastros” de minusvalia. No obstante se sigue concediendo el “reconocimiento legal de
minusvalia” en cuanto se alcance el grado de limitacién funcional del 33% establecido,
sin que sea necesaria la concurrencia de restricciones en la participacion social.

1.2.3. El término discapacidad en el Derecho Internacional y de la Union
Europea

Las normas internacionales y de la Unién Europea han venido utilizando las definicio-
nes de discapacidad y minusvalia de la CIDDM de la OMS. A titulo de ejemplo cabe ci-
tar las Normas Uniformes para la igualdad de oportunidades para las personas con dis-
capacidad aprobadas por la Asamblea de Naciones Unidas el 20 de diciembre de 1993
y la Recomendacién R (92) 6 del Consejo de Europa de abril de 1992 sobre la elabora-
cién de una politica coherente en materia de personas discapacitadas. Previsiblemente
las normas futuras se refieran a las definiciones de la CIF de 2001, heredera de la CIDDM
de 1980. En este sentido, la Convenciéon de Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad aprobada el 13 de diciembre de 2006 (CNUDPD), siempre
utiliza los términos “persona con discapacidad” y “nifios con discapacidad”.

En la CIF el término minusvalia se abandoné y el término discapacidad se utiliza
como un término general para las tres perspectivas de esta clasificacion: corporal,
individual y social.
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La CIF define “Discapacidad” de la siguiente forma:

“Discapacidad es un término genérico que incluye déficits, limitacio-
nes en la actividad y restricciones en la participacion. Indica los aspectos
negativos de la interaccion entre un individuo (con una “condicién de sa-
lud”) y sus factores contextuales (factores ambientales y personales).”

El significado preciso de esta definicién queda determinado por las definiciones de
los demas términos que se utilizan en la definicién de discapacidad, dando lugar a una
definicién (si es que puede llamarse asi el texto anteriormente transcrito) mucho mas
oscura para el no iniciado que la que se contenia en la version de 1980 (CIDDM).

1.2.4. Concepto de discapacidad en el presente trabajo

Verdugo sefala que el término minusvalia proviene de minus (menos) y valia (que
significa el detrimento o disminucion del valor que sufre una cosa. Centrandose en
el significado del término valia, este hace referencia a la cualidad de la persona que
vale. Valer significa ser util, referido a personas supone tener mas o menos mérito
o inteligencia. Determinar el valor de una persona es un concepto totalmente subje-
tivo y que varia de unas sociedades a otras y de unas épocas a otras. Asi pues, se
puede afirmar que minusvalia es un término con connotaciones sociales negativas
y que supone una depreciacion de la persona en todos los ambitos de la vida, inclu-
yendo el mas importante en nuestra sociedad actual, como es el empleo.

El término discapacidad es menos ambiguo y con menos connotaciones sociales
negativas que el de minusvalia. El vocablo guarda una estrecha relaciéon con el tér-
mino capacidad, lo que supone una cualidad del sujeto para ser capaz de realizar
ciertas cosas. Discapacidad supone no estar capacitado para el desempenfo de cier-
tas funciones. La discapacidad tiene su origen en un hecho concreto que supone no
poder realizar determinadas funciones, pero no hay una disminucion en la valia, en
el valor del sujeto afectado. Actualmente se tiende al empleo de este término, y su
evolucién futura, parece centrarse en el empleo de la expresién “personas con nece-
sidad de apoyo”, pero esto todavia no aparece reflejado en la legislacién espafola.

Por las razones apuntadas por Verdugo y porque el término minusvalia se ha
abandonado en la CIF, prefiero utilizar en el presente estudio el término discapaci-
dad, con el significado adoptado en el Real Decreto 1971/1999, significado tomado
a su vez de la CIDDM de la OMS, es decir la restriccion o ausencia de la capa-
cidad para realizar una actividad, en la forma o dentro del margen que se con-
sidera normal para un ser humano.

45



Los derechos del nifio con discapacidad en Espana

1.3. DEFINICION DE NINO CON DISCAPACIDAD EN EL PRESENTE TRABAJO

En diferentes normas nos encontramos con diferentes definiciones de discapaci-
tado y persona con discapacidad. Asi el el articulo 60.3 de la Ley 35/2006, de 28 de
noviembre, del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas y de modificacién
parcial de las leyes de los Impuestos sobre Sociedades, sobre la Renta de no Re-
sidentes y sobre el Patrimonio (LIRPF): “A los efectos de este Impuesto, tendran la
consideracion de personas con discapacidad los contribuyentes que acrediten, en
las condiciones que reglamentariamente se establezcan, un grado de minusvalia
igual o superior al 33 por 100.

En particular, se considerara acreditado un grado de minusvalia igual o superior al
33 por 100, en el caso de los pensionistas de la Seguridad Social que tengan reco-
nocida una pension de incapacidad permanente total, absoluta o gran invalidez y en
el caso de los pensionistas de clases pasivas que tengan reconocida una pensién de
jubilacién o retiro por incapacidad permanente para el servicio o inutilidad.[ ]’

Por otra parte, la Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de proteccién patrimonial de
las personas con discapacidad, en su articulo 2.2., recoge el siguiente enunciado:

“A los efectos de esta ley Unicamente tendran la consideracion de personas con
discapacidad:

a) Las afectadas por una minusvalia psiquica igual o superior al treinta y tres por
ciento.

b) Las afectadas por una minusvalia fisica o sensorial igual o superior al sesen-
ta y cinco por ciento.”

Puesto que el porcentaje de grado de minusvalia asignado por la Administracién
es una circunstancia contingente y en cierto modo ajena al nifio (puede haberse so-
licitado por los padres o no la resoluciéon de reconocimiento legal de minusvalia, la
valoracién puede haberse hecho correctamente o no), prefiero excluir los porcenta-
jes de la definicién y unicamente hacer referencia a ellos cuando sean necesarios
para el ejercicio de un determinado derecho.

De modo que en el presente trabajo, se entendera por nifio con discapacidad
a todo ser humano menor de dieciocho afios, incluyendo al concebido en todo
aquello que le sea mas favorable conforme a los articulos 29 y 30 CC, afecta-
do por una restriccion o ausencia de la capacidad para realizar una actividad,
en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser huma-
no de su edad.
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CapiTuLO 2

EL RECONOCIMIENTO LEGAL Y GRADO DE MINUSVALIA

2.1. CONCEPTO DE RECONOCIMIENTO LEGAL Y GRADO DE MINUSVALIA

Vulgarmente se dice que la resolucion sobre reconocimiento legal y grado de mi-
nusvalia es el documento oficial que acredita que una persona precisa de mas apo-
yos que la mayoria. No significa que esa persona valga menos que los demas sino
que se trata del documento administrativo que facilita el acceso a determinados de-
rechos y beneficios reservados a la persona con discapacidad.

En términos juridicos, se trata de una resolucién administrativa mediante la cual
se reconoce el derecho a la aplicacion de los beneficios previstos en la Ley 13/1982
de Integracion Social de los minusvalidos (LISMI) y en otras normas reservadas a
las personas que han obtenido dicho reconocimiento legal de minusvalia, las cuales
seran analizadas pormenorizadamente a lo largo de la presente obra.

Dicha resolucién administrativa es el resultado de uno de los dos procedimientos
a través de los cuales la discapacidad produce efectos juridicos. El otro procedimien-
to es la incapacitacion judicial, de la que ya se ha hablado brevemente en el Capi-
tulo 1 y que no va a ser objeto del presente estudio.

La resolucién administrativa sobre reconocimiento y determinacion del grado de mi-
nusvalia no restringe la independencia juridica ni afecta a la capacidad de obrar de la
persona, y por lo tanto es recomendable solicitarla desde el momento en que se tie-
ne conocimiento de la discapacidad. Desde diversos sectores se ha criticado que en
los casos de discapacidad congénita los efectos de la resolucién sobre reconocimien-
to y grado de minusvalia no se retrotraigan a la fecha de nacimiento del nifio en lugar
de a la fecha en que se presentd la solicitud (como establece el art.10.2 del Real De-
creto 1971/1999). Analizaré posteriormente esa cuestion cuando me ocupe de la reso-
lucién del procedimiento y sus efectos (en el apartado 2.3.1 de este Capitulo).
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El Real Decreto 1971/1999 tiene su fundamento en la Constitucion Espafola de
1978, y en particular en los siguientes articulos:

Articulo 9.2: “Corresponde a los poderes publicos promover las condiciones para
que la libertad y la igualdad del individuo y de los grupos en que se integra sean re-
ales y efectivas; remover los obstaculos que impidan o dificulten su plenitud y faci-
litar la participacion de todos los ciudadanos en la vida politica, econémica, cultural
y social.”

Articulo 14: “Los espanfoles son iguales ante la ley, sin que pueda prevalecer dis-
criminacién alguna por razén de nacimiento, raza, sexo, religiéon, opiniéon o cualquier
otra condicién o circunstancia personal o social.”

Articulo 49: “Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamien-
to, rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a
los que prestaran la atencién especializada que requieran y los ampararan especial-
mente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudada-
nos.”

El mandato constitucional del art. 49 tiene su reflejo en la Ley 13/1982, de 7 de
abril, de Integracién Social de los Minusvalidos (LISMI), considerada como Ley Mar-
co porque establece las bases que han de guiar toda la normativa y posteriores ac-
tuaciones en materia de discapacidad, en especial sus articulos 1 a 6.

Destaca el articulo 3: “ 1. Los poderes publicos prestaran todos los recursos ne-
cesarios para el ejercicio de los derechos a que se refiere el articulo primero, cons-
tituyendo una obligaciéon del Estado la prevencién, los cuidados médicos y psicolé-
gicos, la rehabilitacién adecuada, la educacién, la orientacion, la integracién laboral,
la garantia de unos derechos econdémicos, juridicos sociales minimos y la Seguridad
Social

2. A estos efectos estaran obligados a participar, para su efectiva realizacién, en
su ambito de competencias correspondientes, la Administracion Central, las Comu-
nidades Auténomas, las Corporaciones Locales, los Sindicatos, las entidades y or-
ganismos publicos y las asociaciones y personas privadas.”

Ya hemos estudiado anteriormente como el articulo 7 de la LISMI nos remite a la
resolucion sobre reconocimiento legal de minusvalia para que la discapacidad de
cualquier persona, y por lo tanto la discapacidad de un nifio, produzca efectos juri-
dicos.

El reconocimiento legal de minusvalia se hace en términos de grados, y el grado
de minusvalia se expresara en porcentajes. Para esta medicion se establecen una
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serie de baremos que se configuran como los Anexos de esta norma y que analiza-
remos posteriormente. Estos baremos se pueden clasificar en dos tipos:

1. Baremos referidos a factores médicos.

2. Baremos referidos a factores de tipo social. (Ya antes en el apartado 1.2.2. del
Capitulo 1 se ha explicado la primacia de los primeros sobre los segundos).

22. PROCEDIMIENTO PARA OBTENER LA RESOLUCION DE RECONOCIMIENTO
LEGAL DE MINUSVALIA

El procedimiento para el reconocimiento del grado de minusvalia se inicia a ins-
tancia del interesado, representante legal o guardador de hecho. La gestién de los
expedientes de valoracién y reconocimiento de grado de minusvalia se realizara con
arreglo a los principios generales y disposiciones de comun aplicacién contenidos en
la Ley 30/1992, de 26 de noviembre (LRJPAC), con las especialidades establecidas
en el Real Decreto 1971/1999 y sus normas de desarrollo.

Las normas de desarrollo son:

— Para las ciudades auténomas de Ceuta y Melilla, donde las competencias en
materia de reconocimiento del grado de minusvalia no han sido transferidas,
la Orden de 2 de noviembre de 2000 por la que se determina la composicién,
organizacién y funciones de los Equipos de Valoraciéon y Orientacién depen-
dientes del Instituto de Migraciones y Servicios Sociales y se desarrolla el pro-
cedimiento de actuacion para la valoraciéon del grado de minusvalia dentro del
ambito de la Administracién General del Estado (BOE 17 noviembre 2000).

— Para las Comunidades Auténomas donde se han dictado disposiciones de
desarrollo hay que acudir a cada una de ellas respectivamente’.

' En Baleares: Orden de 24 de mayo de 2000, de la Conselleria de Bienestar Social (BO
llles Balears 13 de junio de 2000).

En Cantabria: Orden de 12 de marzo de 2001 de la Consejeria de Sanidad, Consumo y
Servicios Sociales (BO Cantabria 9 de abril de 2001).

En Castilla-La Mancha: Orden de 21 de marzo de 2000 de la Consejeria de Bienestar So-
cial (DO Castilla-La Mancha 30 de marzo de 2000).

En Castilla y Ledn: Orden de 15 de junio de 2000 de la Consejeria de Sanidad y Bienestar
Social (BO Castilla y Ledn de 6 de julio de 2000).

En Extremadura: Orden de 31 de enero de 2001 de la Consejeria de Bienestar Social mo-
dificada por otra de 20 de septiembre de 2002 (DO Extremadura de 8 de febrero de 2001 y 15
de octubre de 2002).
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— En las Comunidades Auténomas donde no se ha dictado normativa de desarrollo
(Andalucia, Aragon, Asturias, Canarias, Catalufia®, Navarra, Pais Vasco), se viene
aplicando la LRJPAC, el Real Decreto 1971/1999 y en algunas de ellas la Orden
de 2 de noviembre de 2000 por la que se determina la composicion, organizacion
y funciones de los Equipos de Valoracion y Orientacion dependientes del Instituto
de Migraciones y Servicios Sociales y se desarrolla el procedimiento de actuacién
para la valoracion del grado de minusvalia dentro del ambito de la Administracion
General del Estado (BOE de 17 de noviembre de 2000), anteriormente citada.

2.2.1. Cuando puede solicitarse el reconocimiento de minusvalia

El reconocimiento legal de minusvalia puede solicitarse durante todo el afio por
parte de cualquier persona con discapacidad que tenga nacionalidad esparola o que
sea extranjero con residencia legal en Espafna, de conformidad con lo previsto en
los acuerdos suscritos con sus respectivos Estados y, en su defecto, en funcién del
principio de reciprocidad (art. 7.4 LISMI).

En el caso de un bebé nacido con discapacidad congénita, lo recomendable es
solicitarlo inmediatamente, incluso aunque no se disponga de la documentaciéon que
luego se dira, pues la Administracién esta obligada a dar un plazo de diez dias para
subsanar los defectos que pudiera tener la solicitud (art. 71 LRJPAC).

2.2.2. Donde se solicita el reconocimiento legal de minusvalia

Los impresos de solicitud pueden obtenerse en cualquiera de las oficinas de regis-
tro establecidas a tal efecto por los Organos Gestores de las Comunidades Autdno-

En Galicia: Orden de 29 de diciembre de 2000, de la Conselleria de Sanidad y Servicios
Sociales (DO Galicia 23 de enero de 2001).

En La Rioja: Orden 12/2000 de 28 de julio, de la Consejeria de Salud y Servicios Sociales
(BO. La Rioja 5 de agosto de 2000).

En Madrid: Orden 710/2000, de 8 de mayo, de la Consejeria de Servicios Sociales de la
Comunidad de Madrid (BOCAM de 17 de mayo de 2000).

En Murcia: Orden de 17 de julio de 2002 de la Consejeria de Trabajo y Politica Social (BO
Regién de Murcia de 14 de agosto de 2002).

En Valencia: Orden de 19 de noviembre de 2001 de la Conselleria de Bienestar Social (DO
Generalitat Valenciana de 27 de noviembre de 2001).

2 En Catalufa existe formalmente en vigor la Orden de 15 de noviembre de 1982 (DO Generali-
tat de Catalunya 26 de noviembre de 1982) que desarrolla el Real Decreto estatal ya derogado ndm.
1723/1981, de 24 de julio, sobre reconocimiento de las condiciones de “subnormal” y “minusvalido”.
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mas con competencia en materia de reconocimiento del grado de discapacidad y mi-
nusvalia® y en el caso de las ciudades de Ceuta y Melilla en las Direcciones Provin-
ciales del IMSERSO, en cuyo ambito territorial residan habitualmente los interesados.

Cuando el interesado residiese en el extranjero, la competencia para el ejercicio
de tales funciones correspondera al érgano correspondiente de la Comunidad Auté-
noma o Direccién Provincial del IMSERSO a cuyo ambito territorial pertenezca el al-
timo domicilio habitual que el interesado acredite haber tenido en Espafa.

A la hora de presentar la solicitud y la documentacién aneja, el tramite puede ha-
cerse de cualquiera de las formas que se establecen en el art. 38.4 de la Ley 30/1992,
de 26 de noviembre de Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y del Pro-
cedimiento Administrativo Comun (LRJPAC)*:

— Personalmente en los registros de los érganos administrativos a que se dirijan.

— En los registros de cualquier érgano administrativo, que pertenezca a la Admi-
nistracion General del Estado, a la de cualquier Administracion de las Comuni-
dades Autébnomas, o a la de alguna de las entidades que integran la Adminis-
tracion Local si, en este ultimo caso, se hubiese suscrito el oportuno convenio.

— En las oficinas de Correos en la forma establecida reglamentariamente, es de-
cir llevandolo en un sobre abierto a correos, ademas de una copia, y certifi-
candolo con acuse de recibo (art. 205 Reglamento de los Servicios de Corre-
0s, aprobado por Decreto 1653/1964, de 14 de mayo, modificado por Real
Decreto 2655/1985, de 27 de diciembre).

 En Andalucia: Consejeria de Asuntos Sociales.
En Aragdn: Consejeria de Sanidad, Consumo y Servicios Sociales.
En Asturias: Consejeria de Asuntos Sociales.
En Baleares: Conselleria de Bienestar Social.
En Canarias: Consejeria de Servicios Sociales, Empleo y Asuntos Sociales.
En Cantabria: Consejeria de Sanidad, Consumo y Servicios Sociales.
En Castilla-La Mancha: Consejeria de Bienestar Social.
En Castilla y Ledn: Consejeria de Sanidad y Bienestar Social.
En Catalufia: Departament Benestar Social.
En Extremadura: Consejeria de Bienestar Social.
En Galicia: Conselleria de Sanidad y Servicios Sociales.
En La Rioja: Consejeria de Salud y Servicios Sociales.
En Madrid: Consejeria de Familia y Asuntos Sociales.
En Murcia: Consejeria de Trabajo y Politica Social.
En Navarra: Departamento de Bienestar Social, Deporte y Juventud.
En el Pais Vasco: Departamento de Justicia, Empleo y Asuntos Sociales.
En Valencia: Conselleria de Bienestar social.
* BOE 27 noviembre 1992.
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En las representaciones diplomaticas u oficinas consulares de Espafa en el
extranjero.

En cualquier otro lugar que establezcan las disposiciones vigentes.

Documentacidon que es preciso presentar

La documentacién que es preciso presentar viene regulada en la normativa de
desarrollo del Real Decreto 1971/1999 (es decir la Orden de 2 de noviembre de 2000
y la normativa autonémica de desarrollo anteriormente citada). Dicha documentacidn,
comun a todas las normas implicadas, con ligeras matizaciones, es la siguiente:

2.2.4.

Impreso de solicitud debidamente cumplimentado (Contiene nombre y apelli-
dos del interesado y, en su caso, de la persona que lo represente, domicilio,
fecha y firma).

Original o fotocopia compulsada del DNI del interesado o del Libro de Fami-
lia. En caso de ser extranjero, tarjeta de residencia.

Original o fotocopia compulsada del DNI del representante legal (padre, ma-
dre, tutor), en su caso, y del documento acreditativo de la representacién le-
gal (si se tratara de un menor y le representa su padre 0 madre, basta con el
Libro de Familia).

Original o fotocopias compulsadas de todos los informes médicos, psicologi-
cos y/o sociales de que se disponga y donde consten la discapacidad alega-
da, el proceso patolégico que ha dado origen a las deficiencias, el diagnoésti-
co y las secuelas tras la aplicacion de medidas terapéuticas (en el caso de un
nifo con edad comprendida entre cero y seis afos es recomendable aportar
también todos los informes de profesionales que le dispensen atenciéon tem-
prana de que se disponga, si ya se le presta dicha atencion).

Fases del procedimiento

Las fases del procedimiento vienen recogidas en la misma normativa, y puede re-
sumirse de la siguiente forma:

Iniciacion: Presentacion de la solicitud y documentacion citada en el apartado 2.2.3.
Instruccién:
+ Citacién para reconocimiento.
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» Reconocimiento y peticion de informes o pruebas en su caso.
« Emisiéon de dictamen técnico-facultativo.

— Resolucién, que es notificada en el domicilio del interesado.

La duracion de todos los tramites suele ser de unos tres meses pero el recono-
cimiento del grado de minusvalia se entiende producido en la fecha de presentacion
de la solicitud (art. 10.2 del Real Decreto 1971/1999).

La normativa de desarrollo establece el plazo maximo para dictar la resolucion
(que es de tres meses salvo en Aragdn, Castilla-La Mancha y Valencia), transcurri-
do el cual, la solicitud podra entenderse desestimada y podra recurrirse conforme al
apartado 2.3. de este Capitulo, sin perjuicio de la obligacién de resolver que tiene la
Administracion conforme al art. 42.1 LRJPAC.

2.2.5. Reconocimiento y valoracion por parte de la Administraciéon

En la cita de reconocimiento el nifio es examinado por tres profesionales de la
Administracion que tienen la obligacion de aplicar unos determinados baremos, todo
ello con la finalidad de que la valoracion y determinacion del grado de minusvalia
que afecte a la persona sea uniforme en todo el territorio del Estado, garantizando
con ello la igualdad de condiciones para el acceso del ciudadano a los beneficios,
derechos econdémicos y servicios que los organismos publicos otorguen.

Tres profesionales: El nifio y el familiar u otra persona que le acompafie van a en-
trevistarse con tres profesionales de la Administracion: médico, psicélogo y trabajador
social. Estos tres profesionales son los tres miembros que obligatoriamente habran de
existir en los 6rganos técnicos competentes o equipos de valoracion y orientacion de
la Administracion que emitiran los dictamenes técnico-facultativos en los que se basa
la resolucién de la Administracion (art. 8.1. parrafo segundo del RD 1971/1999). Aun-
que en la practica, a veces, alguno de los profesionales no efectia su examen del
nifo, es conveniente para el nifio con discapacidad que los tres profesionales hagan
su reconocimiento de verdad, por las razones que se exponen a continuacién.

Aplicacion sistematica de los baremos: Al hacer la revision los profesionales
estan obligados a aplicar los baremos incluidos en los 4 anexos del Real Decreto
1971/1999:

— Anexo 1 A que sirve para determinar la discapacidad y que es extremadamen-
te extenso. El indice de este anexo es el siguiente:
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Capitulo 1. Normas generales.

Capitulo 2. Sistema musculoesquelético.
Capitulo 3. Sistema nervioso.

Capitulo 4. Aparato respiratorio.
Capitulo 5. Sistema cardiovascular.
Capitulo 6. Sistema hematopoyético.
Capitulo 7. Aparato digestivo.

Capitulo 8. Aparato genitourinario.
Capitulo 9. Sistema endocrino.

Capitulo 10. Piel y anejos.

Capitulo 11. Neoplasias.

Capitulo 12. Aparato visual.

Capitulo 13. Oido, garganta y estructuras relacionadas.
Capitulo 14. Lenguaje.

Capitulo 15. Retraso mental.

Capitulo 16. Enfermedad mental.

— Anexo 1 B que se refiere a factores sociales (ingresos de la familia, dificultades
familiares, desempleo, y otros factores culturales o sociales que puedan existir
como por ejemplo la falta de recursos sanitarios en la zona en que se viva).

— Anexo 2 que contiene el baremo para determinar la necesidad de asistencia
de otra persona para realizar las Actividades de la Vida Diaria (AVD) y que
solo se aplica, salvo contadas excepciones, a los mayores de dieciocho afios.
Se trata de un cuestionario de autonomia, que ha sido derogado por el Real
Decreto 504/2007, de 20 de abril, por el que se aprueba el baremo de valo-
racion de la situacién de dependencia (BVD) establecido por la Ley 39/2006,
de 14 de diciembre, de promocién de la autonomia personal y atencién a las
personas en situacién de dependencia. No obstante dicho Anexo 2 ha sido de-
clarado vigente transitoriamente® hasta la revisién del BVD aprobado median-
te Real Decreto 504/2007, prevista al afio de su entrada en vigor.

— Anexo 3 que contiene el baremo para determinar la existencia de dificultades
para utilizar transportes colectivos a efectos de la prestacién de la LISMI de-
nominada Subsidio de movilidad y compensacion para gastos de transporte y
de las tarjetas de aparcamiento para minusvalidos.

° Mediante Real Decreto 1198/2007 de 14 de septiembre (BOE 3 octubre 2007).
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Para la determinacién del grado de minusvalia, el porcentaje obtenido en la valo-
racion de la discapacidad (conforme al Anexo 1 A) se modificard, en su caso, con la
adicién de la puntuacién obtenida en el baremo de factores sociales complementa-
rios (Anexo 1 B) y sin que esta pueda sobrepasar los 15 puntos. El porcentaje mi-
nimo de discapacidad sobre el que se podra aplicar el baremo de factores sociales
complementarios no podra ser inferior al 25 por 100, como ya se ha dicho en el apar-
tado 1.2.2 del Capitulo 1.

Es preciso resaltar que el Anexo 2 relativo a las AVD no se ha venido aplicando,
salvo en casos muy excepcionales, a los menores de dieciocho afios. Pienso que
ello se debe a que, en la practica, la parte de la resolucién que se refiere a este
Anexo 2 se utiliza unicamente a los efectos de los articulos 148 y 186 del texto re-
fundido de la Ley General de la Seguridad Social (LGSS), es decir a los efectos de
reunir los requisitos para una pensién no contributiva de invalidez o una prestacién
familiar por hijo a cargo de cuantia superior, reservada a minusvalidos mayores de
dieciocho afios, con un porcentaje igual o superior al 75 por 100, y que como con-
secuencia de pérdidas anatémicas o funcionales, necesite el concurso de otra per-
sona para realizar los actos mas esenciales de la vida diaria, tales como vestirse,
desplazarse, comer o analogos. Desde el movimiento asociativo se ha criticado du-
ramente esta discriminacion de los menores de dieciocho afnos respecto a la aplica-
cién de este baremo y las prestaciones que nacen de su aplicacion, puesto que la
dificultad en la realizacion de actividades de la vida diaria no comienza a los diecio-
cho afos, sino cuando la discapacidad aparece, que puede ser mucho antes, inclu-
so en el nacimiento.

El Anexo 3 relativo a dificultades de movilidad y transporte si se aplica a los ni-
flos con discapacidad.

En cuanto al Anexo 1 A, el Capitulo 1 fija las normas de caracter general para
proceder a la determinacién de la discapacidad originada por deficiencias permanen-
tes. En él se establecen los siguientes requisitos:

1.2 El proceso patolégico que ha dado origen a la deficiencia, bien sea congé-
nita o adquirida, ha de haber sido previamente diagnosticado por los orga-
nismos competentes, han de haberse aplicado las medidas terapéuticas in-
dicadas y debe estar documentado.

2.2 El diagnéstico de la enfermedad no es un criterio de valoraciéon en si mis-
mo. Las pautas de valoracién de la discapacidad que se establecen en los
capitulos siguientes del Anexo 1 A estan basados en la severidad de las con-
secuencias de la enfermedad, cualquiera que esta sea. Esto es consecuen-

55



Los derechos del nifio con discapacidad en Espana

te con el hecho de que el baremo del Anexo 1A parte de la CIDDM de la
OMS, que no es una clasificacion de enfermedades sino de consecuencias
de las enfermedades.

Por tanto la ley no garantiza a todos las personas con una determinada pa-
tologia un porcentaje de discapacidad determinado.

3.2 Debe entenderse como deficiencias permanentes aquellas alteraciones or-
ganicas o funcionales no recuperables, es decir, sin posibilidad razonable de
restitucién o mejoria de la estructura o de la funcién del érgano afectado.

En las normas de aplicacion concretas de cada capitulo se fija el tiempo minimo
que ha de transcurrir entre el diagnéstico e inicio del tratamiento y el acto de la va-
loraciéon (reconocimiento por parte de la Administracién). Este periodo de espera es
imprescindible para que la deficiencia pueda considerarse instaurada y su duracion
depende del proceso patoldgico de que se trate.

Esta norma choca frontalmente con el proceso de desarrollo de un nifio. En el
caso de los nifios, y mas aun de los comprendidos entre la edad de 0 a 6 afos, sue-
le haber en una abrumadora mayoria de los casos, esa posibilidad razonable de res-
titucién o mejoria. En el Anexo 1 A (al igual que en los baremos de los otros ane-
X0s), no se tiene en cuenta el factor edad, tanto en cuanto a las capacidades que
habitualmente una persona tiene en las distintas edades de su vida, como en cuan-
to a las posibilidades de recuperacion o mejoria de un nifio con discapacidad. Si la
Administracién aplicara esta norma de manera radical, no se concederia el recono-
cimiento de la minusvalia a casi ningun nifio con discapacidad y puesto que en Es-
pafa los apoyos a las personas con discapacidad se establecen a través de la re-
solucién de reconocimiento legal de minusvalia, ello nos llevaria a la situacion
absurda en que no se daria ningln apoyo a los nifios con discapacidad, precisamen-
te por estar en la edad de desarrollo y tener la posibilidad de mejoria.

Sin embargo, sabedora de que los apoyos publicos y privados que se proporcio-
nan al nifo para reducir y si fuera posible eliminar su discapacidad exigen siempre el
estar en posesién de la resolucion de reconocimiento de minusvalia, la Administra-
cién cita a reconocimiento a los nifios y les concede dicha resolucién. Y lo hace por-
que al poderse otorgar el reconocimiento de minusvalia con caracter temporal, si la
discapacidad desaparece, puede no renovarse dicha situacién legal en el momento
de la revision fijada por la Administracién (art. 11.1 del Real Decreto 1971/1999). Esto
es aun mas evidente en el caso de los prematuros, los bebés que han nacido antes
del periodo gestacional normal de aproximadamente 280 dias (40 semanas), nifos
que no aparecen contemplados en ningun capitulo del baremo, pero a los que se les
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viene concediendo el reconocimiento de minusvalia para que puedan recibir atencién
temprana como prevencién de dicha minusvalia y de esta forma dar cumplimiento a
los arts. 7.3 y 8 de la LISMI, cuyo objeto no se contempla sin embargo en el Real
Decreto 1971/1999%. Aunque el personal de la Administracion manifiesta que interna-
mente aplican unos criterios para valorar a los nifios segun su edad, al no estar in-
cluidos dichos criterios en normas juridicas, el ciudadano no puede exigirlos. Esta fal-
ta de garantias de una valoracion justa a los nifios, conculca el art. 14 CE (al
discriminar a los nifios respecto a los adultos), el art. 149. 1. 1.2y 18.2 CE (en cuan-
to al principio de igualdad de trato) y el art. 9.3 CE (en cuanto a los principios de se-
guridad juridica y de interdiccion de la arbitrariedad de los poderes publicos).

Ademas, y creo que como consecuencia de este requisito 3.2, existe la tendencia
por parte de la Administracion a conceder a todos los nifios con discapacidad el por-
centaje minimo en la determinacién del grado de minusvalia, esto es el 33 por 100
(porcentaje que la jurisprudencia ha interpretado que se deriva del art. 2.1. a) del RD
383/1984, de 1 de febrero, donde se establece y regula el sistema especial de pres-
taciones sociales y econémicas previsto en la LISMI, en sentencias entre otras del TSJ
de Navarra (Sala de los Social), de 30 de marzo, num. 111/1993 (RAJ AS 1993\1279)).
Esta tendencia de la Administracién a conceder a los nifios el porcentaje minimo ha
quedado explicitada en la Sentencia del Tribunal Supremo (Sala de lo Social) de 28
de abril de 1999 (RAJ 1999\4653) en la que puede leerse: “IV.- El estado del intere-
sado no ha variado desde el afo 1991 hasta la actualidad, debiéndose la diferente va-
loracion en el tiempo de la minusvalia al criterio de los servicios médicos (los mismos
para el IMSERSO vy la Consejeria), por el cual en los casos como el presente, se atri-
buye el menor porcentaje (pero superior al 33%) a los menores de 18 afos, a la es-
pera de su evolucion y resultado del adiestramiento una vez alcanzada la mayoria de
edad, momento en el que se atribuye el porcentaje definitivo.”

Por lo tanto podemos concluir que la Administracién no niega todo apoyo a los ni-
fios con discapacidad porque si les concede el reconocimiento de minusvalia, pero
la Administracién si reduce su apoyo al minimo cuando concede a uno de estos ni-
fios un porcentaje minimo del 33%. Esto es asi porque los apoyos se conceden en
funcion del porcentaje (hay mas apoyos para las personas que mas porcentaje re-
conocido tienen) y porque no hay un régimen especial para los nifios, ni en el Real

¢ Otro ejemplo de buena voluntad de la Administracion lo encontramos en la Comunidad Au-
ténoma de Madrid, que viene concediendo efectos, de manera informal, a un dictamen de ne-
cesidad provisional, que puede firmar el neonatélogo, el pediatra de la Seguridad Social o el
equipo de atencién temprana, con una duracién de un afo, y que sirve para que el nifio en
cuestién pueda recibir atencién temprana en los centros publicos o sostenidos con fondos pu-
blicos mientras se tramita la resoluciéon de reconocimiento de minusvalia.
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Decreto 1971/1999 ni en el resto de la normativa espafola, que les conceda maxi-
mos apoyos en toda la etapa de desarrollo y tengan el grado de discapacidad que
tengan (lo que deberia ser asi en un periodo en que hay mas posibilidades de re-
ducir o eliminar la discapacidad).

Mientras no se establezca un régimen legal especifico para los nifios con disca-
pacidad, no queda otra salida a los padres y a las personas que luchan por los de-
rechos de dichos nifilos que intentar conseguir para ellos los porcentajes mas altos
que puedan con la legislacién actual.’

4.2 Las deficiencias permanentes de los distintos érganos, aparatos o sistemas
se evallan, siempre que es posible, mediante parametros objetivos y quedan refle-
jadas en los capitulos correspondientes. Sin embargo, las pautas de valoracién no
se fundamentan en el alcance de la deficiencia sino en su efecto sobre la capacidad
para llevar a cabo las actividades de la vida diaria, es decir, en el grado de disca-
pacidad que ha originado la deficiencia.

” A la hora de plantear propuestas de cambio en la legislacion, considero importante cono-
cer los datos de cuantos nifios en Espafa tienen el reconocimiento legal de minusvalia y de
cuantos nifios tienen discapacidad aunque no hayan obtenido dicho reconocimiento legal.

Si examinamos la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud elabo-
rada por el Instituto Nacional de Estadistica en 1999, descubrimos que en Espanfa, tienen cer-
tificado de minusvalia los siguientes grupos de nifios:

De 0 a 5 afios: 12.564 nifos

De 6 a 9 afos: 17.688 nifios

De 10 a 16 anos: 33.410 nifos.

El siguiente grupo recogido es el de 17 a 24 afos, que suman 66.079 personas. Como so-
lamente nos interesan a los efectos de la presente tesis las comprendidas entre 17 y 18 afos,
podemos estimar un grupo de 16.520 nifios.

La suma de todos ellos seria 80.182 nifios con certificado de minusvalia.

La Encuesta defini6 e identificé la discapacidad basandose en la CIDDM (al igual que el
Real Decreto 1971/1999) pero no obstante, los resultados han puesto de manifiesto diferencias
con el criterio administrativo de minusvalia, y por lo tanto cifras diferentes (ademas hay que te-
ner en cuenta que muchos nifos con discapacidad nunca han solicitado el reconocimiento le-
gal de minusvalia).

De 0 a 5 afios: 49.576 nifos

De 6 a 9 afos: 29.783 nifios

De 10 a 15 afos: 38.501 nifios

El siguiente grupo recogido es el de 16 a 19 anos, que suman 44.290 personas. A los efec-
tos de la presente tesis podemos estimar comprendidas entre los 16 y los 18 afios a 33.218
personas.

La suma de todos los nifios con discapacidad en Espafia segun la Encuesta del INE de
1999 seria de 151.078 nifios.

La suma de la poblacion total en Espafna en esas mismas edades (0 a 18 afios) y segun la
misma encuesta es de 8.146.804 nifos.
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A continuacion de estos cuatro requisitos se definen las actividades de la vida
diaria (tomadas de la propuesta de la Asociacion Médica Americana de 1994) y los
grados de discapacidad a que han de referirse los Equipos de Valoracién, y que
constituyen patrones de referencia para la asignacién del porcentaje de discapa-
cidad, a saber:

Actividades de la Vida Diaria (AVD):
1. Actividades de autocuidado (vestirse, comer, evitar riesgos, aseo e higiene
personal...).
2. Ofras actividades de la vida diaria:
2.1. Comunicacion.
2.2. Actividad fisica.
2.2.1. Intrinseca (levantarse, vestirse, reclinarse...).
2.2.2. Funcional (llevar, elevar, empujar...).
2.3. Funcién sensorial (oir, ver...).
2.4. Funciones manuales (agarrar, sujetar, apretar...).

2.5. Transporte (se refiere a la capacidad para utilizar los medios de trans-
porte).

2.6. Funcion sexual.
2.7. Suefo.
2.8. Actividades sociales y de ocio.

Grados de discapacidad:
Grado 1: discapacidad nula

Los sintomas, signos o secuelas, de existir, son minimos y no justifican una dismi-
nucion de la capacidad de la persona para realizar las actividades de la vida diaria.

Grado 2: discapacidad leve

Los sintomas, signos o secuelas existen y justifican alguna dificultad para llevar
a cabo las actividades de la vida diaria, pero son compatibles con la practica totali-
dad de las mismas.

Grado 3: discapacidad moderada

Los sintomas, signos o secuelas causan una disminucién importante o imposibi-
lidad de la capacidad de la persona para realizar algunas de las actividades de la
vida diaria, siendo independiente en las actividades de autocuidado.
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Grado 4: discapacidad grave

Los sintomas, signos o secuelas causan una disminucion importante o imposibi-
lidad de la capacidad de la persona para realizar la mayoria de las AVD, pudiendo
estar afectada alguna de las actividades de autocuidado.

Grado 5: discapacidad muy grave
Los sintomas, signos o secuelas imposibilitan la realizacién de las AVD.

El porcentaje de discapacidad se determinara de acuerdo con los criterios y cla-
ses que se especifican en cada uno de los capitulos.

Con caracter general se establecen cinco categorias o clases de deficiencias, or-
denadas de menor a mayor porcentaje, segun la importancia de la deficiencia y el
grado de discapacidad que origina.

Estas cinco clases se definen de la forma siguiente:

Clase |. Se encuadran en esta clase todas las deficiencias permanentes que han
sido diagnosticadas, tratadas adecuadamente, demostradas mediante parametros
objetivos (datos analiticos, radiograficos, etc. que se especifican en cada aparato o
sistema), pero que no producen discapacidad.

La calificacién de esta clase es 0 por 100.

Clase ll. Incluye las deficiencias permanentes que, cumpliendo los parametros
objetivos que se especifican en cada aparato o sistema, originan una discapacidad
leve.

A esta clase corresponde un porcentaje comprendido entre el 1 por 100 y el 24
por 100.

Clase lll. Incluye las deficiencias permanentes que, cumpliendo los parametros
objetivos que se especifican en cada uno de los sistemas o aparatos, originan una
discapacidad moderada.

A esta clase corresponde un porcentaje comprendido entre el 25 por 100 y el 49
por 100.

Clase IV. Incluye las deficiencias permanentes que, cumpliendo los parametros
que se especifican en cada uno de los aparatos o sistemas, producen una discapa-
cidad grave.

El porcentaje que corresponde a esta clase esta comprendido entre el 50 por 100
y el 70 por 100.
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Clase V. Incluye las deficiencias permanentes severas que, cumpliendo los para-
metros objetivos que se especifican en cada aparato o sistema, originan una disca-
pacidad muy grave.

Esta clase, por si misma, supone la dependencia de otras personas para realizar
las actividades mas esenciales de la vida diaria, demostrada mediante la obtencién
de 15 0 mas puntos en el baremo especifico (anexo 2).

A esta categoria se le asigna un porcentaje de 75 por 100.

A continuacién la norma exceptla expresamente al capitulo 15 donde se defi-
nen los criterios para la evaluacién de la discapacidad debida a Retraso Mental de
estas reglas generales relativas a las AVD, los grados de discapacidad y las cate-
gorias de las deficiencias, con el argumento de que las deficiencias intelectuales,
por leves que sean, ocasionan siempre un cierto grado de interferencia con la re-
alizacién de las AVD.

Esta exclusién de la regla general atenta, a mi juicio contra el articulo 14 CE.
La discriminacion se ve agudizada ademas por el hecho de que el Capitulo 15 es
brevisimo (una décima parte del que se refiere al sistema musculoesquelético) y
nada concreto, razén por la que no hay garantia alguna de que la valoracién de
la Administracion sea justa. Desde el movimiento asociativo se ha sefialado que la
aprobacion de pruebas homologadas en toda Espafa, que podrian fundarse en las
pruebas que vienen aplicando en sus valoraciones los servicios de las grandes or-
ganizaciones que agrupan a los afectados de discapacidad intelectual (algunas de
las cuales estan publicadas), podria paliar esta falta de seguridad juridica. En el
caso de los nifios con discapacidad intelectual la falta de seguridad juridica es ain
mayor debido a que, como ya se ha sefialado, las normas de los baremos no tie-
nen en consideracion el factor edad.

Uniformidad: A los efectos de garantizar la uniformidad en los criterios de apli-
cacion de los baremos en todo el territorio del Estado espafiol, se creé6 mediante
Orden de 12 de junio de 2002 del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales la Co-
mision Estatal de Coordinacién y Seguimiento de la Valoracién del Grado de Minus-
valia, integrada por representantes del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y
de los 6rganos correspondientes de las Comunidades Auténomas a quienes hubie-
ran sido transferidas las funciones en materia de valoraciéon de situaciones de mi-
nusvalia y calificacién de su grado. No obstante, y por las razones que ya se han
dicho, la uniformidad dista de estar garantizada, especialmente en el caso de los
ninos.
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2.2.6. Revision de grado de minusvalia

Segun el articulo 11 del Real Decreto, el grado de minusvalia sera objeto de re-
visién en los siguientes casos:

— Cuando la Administracion prevea una mejoria razonable de las circunstancias
que dieron lugar a su reconocimiento, debiendo fijarse el plazo en que deba
efectuarse dicha revisién (en estos casos el reconocimiento legal se concede
con caracter temporal, como ocurre siempre en la practica en las resoluciones
relativas a nifos).

— En todos los demas casos, no se podra instar la revisién del grado por agra-
vamiento o mejoria, hasta que, al menos, haya transcurrido un plazo minimo
de dos afos desde la fecha en que se dict6 la resolucion, excepto en los ca-
s0s en que se acredite suficientemente error de diagnéstico o se hayan pro-
ducido cambios sustanciales en las circunstancias que dieron lugar al recono-
cimiento de grado, en que no sera preciso agotar el plazo minimo.

En las revisiones a instancia del interesado es muy importante acreditar mediante
informes médicos, psicolégicos, de atencion temprana, u otros de que se disponga,
el agravamiento que se alegue. El procedimiento de revisién es muy similar al que se
sigue para la obtencién de la resolucion de reconocimiento inicial de minusvalia, ra-
z6n por la que no se va a realizar aqui un estudio pormenorizado del mismo.

2.3. RESOLUCION, SILENCIO ADMINISTRATIVO Y RECURSOS

2.3.1. Resolucioén y efectos

Los responsables del 6érgano correspondiente de las Comunidades Autdbnomas a
quienes hubieran sido transferidas las competencias en materia de valoracién de si-
tuaciones de minusvalia y calificacion de su grado o los Directores Provinciales del
Instituto de Migraciones y Servicios Sociales, en el ambito territorial de su compe-
tencia, tienen la obligacién de dictar resolucién expresa sobre el reconocimiento de
grado, asi como sobre la puntuacién obtenida en los baremos para determinar la ne-
cesidad de concurso de otra persona o dificultades de movilidad, si procede.

Ahora bien, el plazo méaximo para dictar la resolucién viene recogido en la nor-
mativa autonémica, la cual debe respetar en cualquier caso el articulo 42 LRJPAC.
Por lo tanto el plazo fijado por la norma autonémica nunca podra exceder de seis
meses, y cuando dicha norma no fije plazo maximo, este sera de tres meses conta-
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dos desde la fecha en que la solicitud haya tenido entrada en el registro del 6rgano
competente para su tramitacién. Actualmente el plazo maximo es de tres meses en
toda Espafa salvo en Aragon, Castilla-La Mancha y Valencia, Comunidades Auténo-
mas donde dicho plazo es de seis meses.

En todo caso la Administracion (incluida la autonémica, por supuesto) tiene obli-
gacion de informar a los interesados del plazo maximo establecido por la norma para
la resolucion y notificacion, asi como de los efectos que pueda producir el silencio
administrativo, incluyendo dicha mencién en comunicacién que se les dirigira al efec-
to dentro de los diez dias siguientes a la recepcion de la solicitud en el registro del
dérgano competente para su tramitacion, indicando ademas la fecha en que la solici-
tud ha sido recibida por el 6rgano competente. Ademas las Administraciones publi-
cas deben publicar y mantener actualizadas, a efectos informativos, las relaciones
de procedimientos, con indicacion de los plazos maximos de duracién de los mis-
mos, asi como de los efectos que produzca el silencio administrativo.

Para Gomez Puente®, el dies a quo o dia inicial del computo es susceptible de
dos interpretaciones:

1.2 El plazo se cuenta desde la fecha de entrada en el registro mas directa o in-
mediatamente dependiente del 6rgano administrativo (el de su unidad admi-
nistrativa, por asi decirlo). En esta posibilidad, quien presenta la solicitud en
otro registro nunca podra saber a ciencia cierta el momento en que llega al
registro del 6rgano competente, con lo que pueden verse mermadas las ven-
tajas, pro administrado, que persigue la implantacién del denominado princi-
pio de ventanilla Unica ademds de provocarse considerable inseguridad juri-
dica, pese a la obligacién de la Administracion de hacer la comunicacién a
que se ha aludido anteriormente en la que se informa de la fecha de recep-
cién de la solicitud por el érgano competente y del plazo maximo para resol-
ver (nada garantiza que esta comunicacion se haga a su debido tiempo ni
que la fecha de entrada que conste en ella sea la real). Para Gémez Puen-
te la solucién de la comunicacion del art. 42.4 LRJPAC vale tanto como de-
jar al arbitrio de la Administracion el sefialamiento del dies a quo.

2.2 El plazo se cuenta desde la fecha de presentacién de la solicitud en cualquie-
ra de los registros o lugares donde validamente puede hacerse (aunque estruc-
tural u organizativamente, no pertenezcan o dependan del 6rgano competen-
te) y se trate o no de registros u 6rganos de la misma o diferente Administracion.

8 Gomez PuenTe, Marcos: La inactividad de la Administracion, 2.2 edicion, Navarra, Aranza-
di, 2000, pp. 506-516.
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Esta interpretacion que no sacrifica la seguridad juridica a la incapacidad orga-
nizativa de la Administracion es la que parece preferible a Gémez Puente y es
la interpretacion acorde con el criterio tradicional de la LPA de 1958.

En cuanto al dies ad quem o momento de vencimiento del plazo para resolver,
importante en el procedimiento para obtener el reconocimiento de la minusvalia a
los efectos del silencio administrativo, el mismo autor sostiene que dentro del plazo
méaximo para resolver ha de practicarse la notificacién de la resolucién, a tenor de
los arts. 42.1, 43 y 44.1 LRJPAC, pues de otro modo el deber de resolver no se en-
tiende cumplido por no haber cobrado eficacia la resolucion.

En cuanto a los efectos de la resolucion, desde diversos sectores se ha criticado
mucho que el reconocimiento de la minusvalia no surta sus efectos desde el naci-
miento, como seria deseable en los supuestos de discapacidad congénita®, es decir
que los efectos de la resolucion sobre reconocimiento y grado de minusvalia no se
retrotraigan a la fecha de nacimiento del nifio en lugar de a la fecha en que se pre-
sentd la solicitud como establece el art.10.2 del Real Decreto 1971/1999.

Desde un punto de vista técnico, el art. 57.3 LRJPAC (de idéntica redaccion al
art. 45 LPA), establece que “Excepcionalmente, podra otorgarse eficacia retroactiva
a los actos cuando se dicten en sustitucién de actos anulados, y asimismo, cuando
produzcan efectos favorables al interesado, siempre que los supuestos de hecho ne-
cesarios existieran ya en la fecha a que se retrotraiga la eficacia del acto y ésta no
lesione derechos o intereses legitimos de otras personas.”

En el procedimiento que estamos analizando, el Real Decreto dispone que los efec-
tos se retrotraigan a la solicitud, contraviniendo una vez mas el pretendido principio
de irretroactividad de los reglamentos que Loépez Menudo declar6 disuelto en su bri-
llante estudio sobre la cuestion'®. Dicha retroaccion opera en beneficio de la persona

® Segun la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud el 47 por cien-
to de las deficiencias detectadas en nifios menores de 6 afos tienen causas congénitas. Véa-
se JIMENEZ LArA, Antonio; HueTe GaRcia, Agustin: La discapacidad en Espana: Datos epidemioo-
gicos: Aproximacion desde la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
1999, Madrid, Real Patronato sobre Discapacidad, 2002, p. 13.

'° | opez Menupo, Francisco: El principio de irretroactividad en las normas juridico/adminis-
trativas, Sevilla, Ediciones del Instituto Garcia Oviedo, Universidad de Sevilla, 1982, p. 354: “La
conclusién final a que lleva cuanto antecede no es otra que la disolucién del “principio de irre-
troactividad de los reglamentos” y su sustitucién por una regla inversa, quizas mas osada en
lo formal, pero mas garantizadora y realista en lo sustancial: los reglamentos, al igual que las
leyes, pueden ser retroactivos pero, a diferencia de éstas, no pueden infringir sus limites for-
males y sustanciales —entre cuyos limites no figura el de la irretroactividad—; mas ninguno
debe gozar de “titulos legitimadores” que faciliten su evasién de esos controles.”
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con discapacidad, estableciendo el reglamento como regla en este procedimiento lo
que el art. 57.3 LRJPAC declara excepcional para los actos administrativos.

Al igual que la ley desvirtia la prohibicién de retroactividad al Juez contenida en
el art. 2.3 CC, disponiendo eficacia retroactiva (salvo por la prudencia politica y los
limites establecidos en los arts. 9.3 y 25.1 CE para ciertas leyes), los reglamentos
pueden hacer lo mismo (sujetos a sus propios limites y a los Principios Generales
del Derecho, especialmente la seguridad juridica y la interdiccion de la arbitrariedad
de los poderes publicos).

Dicha eficacia retroactiva es suficientemente justa en los supuestos de discapa-
cidad sobrevenida, pero no en los de discapacidad congénita. Con frecuencia pasan
mas de seis meses desde el nacimiento antes de que los padres estén informados
sobre el procedimiento para obtener el reconocimiento de minusvalia y en disposi-
cién de pensar en estos asuntos, con la consiguiente pérdida en la prestaciéon fami-
liar por hijo a cargo, los beneficios fiscales", y en ocasiones el acceso a atencién
temprana (efecto que en la Comunidad Auténoma de Madrid se esta intentando pa-
liar mediante el dictamen de necesidad provisional del que ya hemos hablado ante-
riormente). Por tanto seria justo modificar el Real Decreto estableciendo que los efec-
tos de la resolucién en el caso de nifios con discapacidad congénita se retrotraigan
a la fecha de nacimiento del nifo, si bien dicha retroactividad excepcional sélo sur-
tiria efectos si la solicitud se formulara dentro del primer afo de vida del nifio (lo que
daria un plazo razonable a los padres para ejercitar su derecho, sin que su desidia
en el ejercicio del mismo pudiera perjudicar al interés general).

" Desde el ambito tributario, se ha sefalado que “la teoria de los efectos constitutivos y no
meramente declarativos del acto administrativo que reconoce la discapacidad no resulta correc-
ta por diversos motivos. Pero la razén principal es que creemos que los beneficios fiscales rela-
cionados con la discapacidad encuentran su fundamento en los principios constitucionales de ca-
pacidad econémica (art. 31 CE) e integracién de los discapacitados (art. 49 CE) los cuales deben
tenerse muy presentes para la interpretacién de la norma fiscal. Si la finalidad del beneficio fis-
cal es atender a la discapacidad del sujeto pasivo, bien sea por tener éste una menor capacidad
econdmica o para favorecer su integracion social o laboral, habra que estar al momento en que
se padezca la misma con independencia de cuando se reconozca administrativa o judicialmente
esta situacion (véase STSJ Catalufia 3 enero 2000 (JT 2000, 1194). Por ello pensamos que la
acreditaciéon administrativa no puede tener efectos constitutivos en esta clase de beneficios fisca-
les sino meramente declarativos. Una cosa es que no se pueda disfrutar de la exencién hasta
que no se reconozca administrativamente el grado de minusvalia exigido, y otra distinta es que
s6lo a partir del periodo impositivo en que se obtiene dicho reconocimiento se pueda disfrutar de
la exencion (véase Consulta DGT 18 febrero 2005 num. 0248-05 y STSJ Valencia 5 diciembre
2003 (JT 2003, 78154)). (ALonso-OLEA GARcia, Belén; Lucas Duran, Manuel; MarTiN DEgano, Isido-
ro: La proteccion de las personas con discapacidad en el Derecho de la Seguridad Social y en
el Derecho Tributario, Navarra, Cermi-Thomson Aranzadi, 2006, pp. 84-86).
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Hay otros supuestos en los que también se conoce con certeza la fecha inicial de
la discapacidad, anterior a la solicitud. Piénsese, por ejemplo, en la discapacidad por
una tetraplejia sufrida tras un accidente de automévil. Desde el ambito tributario, al
hacer una interpretacion finalista de acuerdo con los principios constitucionales que
inspiran las disposiciones tributarias a favor de las personas con discapacidad, al-
gunos autores han propuesto atender a la fecha en que se produjo el hecho indubi-
tado causante que origind la minusvalia'? y establecer desde ella los efectos de la
declaracion de persona con discapacidad. Para ello han propuesto una modificacion
legislativa que obligue a los equipos de Valoracién que elaboran los dictamenes téc-
nico-facultativos en los que se funda la resolucién de reconocimiento y grado de mi-
nusvalia, que fijen en su dictamen la fecha en la que acontece la discapacidad.'

2.3.2. Silencio administrativo

¢Qué ocurre cuando la Administraciéon no dicta resolucion dentro del plazo maxi-
mo? ¢Qué puede hacer el administrado ante el silencio de la Administracién?

En el caso del procedimiento administrativo para el reconocimiento del grado de
minusvalia, con la legislacion actual y segun su lugar de residencia, al administrado
le cabrian todas o algunas de las siguientes tres soluciones:

1.2 Alegaciones de paralizacién del procedimiento al amparo del art. 79.2 LRJPAC.
2.2 Silencio administrativo positivo al amparo del art. 43.2 LRJPAC.

3.2 Silencio administrativo negativo y reclamacion previa a la via jurisdiccional so-
cial al amparo de la normativa de desarrollo del Real Decreto 1971/1999 (ex-
clusivamente en Ceuta y Melilla, Aragén y en aquellas CCAA que han dicta-
do tal normativa).

La primera posibilidad es hacer uso de un vestigio de la reclamacién en queja de
la LPA que ha quedado en la LRJPAC y serviria al administrado (el nifio con disca-
pacidad representado por sus padres, tutor o guardador de hecho) para instar a la
Administracion a dictar resolucién expresa.

"2 Posicidn que empieza a ser aceptada por la Administracién tributaria como se desprende
del programa INFORMA (nim. 589 de 4 noviembre 2002), que admiten una fecha anterior si
el érgano que declara la minusvalia certifica esa fecha anterior).

® ALonso-OLea GARcia, Belén; Lucas DuraAn, Manuel; Martin DEaaNo, Isidoro: La proteccion
de las personas con discapacidad en el Derecho de la Seguridad Social y en el Derecho Tri-
butario, Navarra, Cermi-Thomson Aranzadi, 2006, pp. 87-89.
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La segunda posibilidad no es sino hacer uso de la regla general establecida por
la Ley 4/1999 en la LRJPAC.

La redaccion actual del articulo 43.2 de la Ley 30/1992 de 26 de noviembre, de
Régimen Juridico de las Administraciones publicas y del procedimiento administrati-
vo comun (LRJPAC) establece que los interesados podran entender estimadas por
silencio administrativo sus solicitudes, salvo que una norma con rango de Ley o nor-
ma de Derecho Comunitario Europeo establezca lo contrario. El mismo articulo es-
tablece una serie de procedimientos excluidos de esta regla general, entre los cua-
les no se halla el procedimiento que estamos estudiando.

Por otra parte, s6lo las CCAA de Aragon, Cantabria, Castilla-La Mancha, Madrid
y Murcia han dictado una norma con rango de Ley que establezca que el silencio
administrativo sea negativo en estos procedimientos', aunque toda la normativa de
desarrollo estatal y autondémica (anteriormente citada) atribuya efectos desestimato-
rios al silencio administrativo, y ello pese a haberse dictado toda la citada normati-
va con posterioridad a la Ley 4/1999, de 13 de enero por la que se modificé la ins-
titucién del silencio administrativo en la LRJPAC.

Llegados a este punto cabe pensar que cualquier administrado del territorio es-
panol (salvo Aragon, Cantabria, Castilla-La Mancha, Madrid y Murcia) puede optar a

* CCAA que han dictado leyes de adecuacion de procedimientos administrativos a la Ley
estatal 4/1999, incluyendo en la lista de procedimientos con silencio administrativo negativo al
que se refiere al reconocimiento de minusvalia:

Aragén: Ley 8/2001, de 31 de marzo, anexo.

Cantabria: Ley 6/2002, de 10 de diciembre, anexo |I.

Castilla-La Mancha: Ley 10/2001, de 22 de noviembre, anexo |.

Madrid: Ley 1/2001, de 29 de marzo, anexo.

Murcia: Ley 1/2002, de 20 de marzo, anexo |l.

CCAA que han dictado leyes de adecuacion de procedimientos administrativos a la Ley es-
tatal 4/ 1999, incluyendo en la lista de procedimientos con silencio administrativo negativo al
que se refiere al reconocimiento de minusvalia pero conforme a una regulaciéon ya derogada:

Catalufa: Ley 23/2002, de 18 de noviembre, anexo, que se refiere a la Orden de 15 de no-
viembre de 1982 del Departamento de Sanidad y Seguridad Social, norma autonémica que des-
arrollaba el Real Decreto estatal ya derogado num. 1723/1981 de 24 de julio, sobre el recono-
cimiento de las condiciones de subnormal y minusvalido.

CCAA que han dictado leyes de adecuaciéon de procedimientos administrativos a la Ley es-
tatal 4/1999 en materia de silencio, pero no han incluido en la lista de procedimientos con si-
lencio administrativo negativo al que se refiere al reconocimiento de minusvalia (al que tampo-
co han dedicado una norma autonémica de desarrollo del Real Decreto 1971/1999):

Andalucia: Ley 9/2001, de 12 de julio.

Asturias: Ley 15/2002, de 27 de diciembre.

CCAA que no han dictado leyes de adecuacién de procedimientos administrativos a la Ley
estatal 4/1999 en materia de silencio: Canarias, Navarra y Pais Vasco.
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un reconocimiento de minusvalia por silencio administrativo positivo (la ley dice “los
interesados podran entender estimadas por silencio administrativo sus solicitudes....).
Dicha estimacion tendria a todos los efectos la consideracion de acto administrativo
finalizador del procedimiento, y dicho acto administrativo se podria hacer valer tan-
to ante la Administracion como ante cualquier persona fisica o juridica, publica o pri-
vada (art.43.3 LRJPAC). Dicho acto administrativo produciria sus efectos desde el
vencimiento del plazo maximo en el que deberia haberse dictado y notificado la re-
solucién expresa sin que tal notificacién se hubiera producido, y su existencia podria
ser acreditada por cualquier medio de prueba admitido en Derecho, incluido el cer-
tificado acreditativo del silencio producido que pudiera solicitarse del érgano compe-
tente para resolver (certificado que de acuerdo con el art. 43.5 LRJPAC debera emi-
tirse en el plazo maximo de quince dias).

Sin embargo y de acuerdo con Gémez Puente, estimo que la regla general del
silencio positivo, de la LRJPAC, a pesar de las mejoras introducidas en la Ley 4/1999,
sigue siendo una fuente de inseguridad juridica para el administrado, y esto se ve
con claridad en el procedimiento objeto de estudio sobre el reconocimiento de la mi-
nusvalia por las siguientes razones:

A. Para que el silencio pueda producir efectos el administrado tendra que cum-
plir con todos los requisitos de caracter formal:

1.2 Solicitud formulada con los elementos esenciales del art. 70 LRJPAC (en
modelo normalizado segun la normativa de desarrollo).

2.2 Idoneidad del procedimiento.
3.2 Vencimiento del plazo para dictar resolucion.
4.° Ausencia de notificacién dentro de este mismo plazo.

B. Ademas debido al principio que impide al silencio operar contra legem, no hay
plena seguridad juridica sobre el alcance material de sus efectos: el interesa-
do tendra que decidir por su cuenta sobre la legalidad de su solicitud y, con-
secuentemente, sobre la cobertura que le otorga el silencio.

C. Y de otro lado, porque aun estando respaldada su solicitud por la fuerza eje-
cutiva del silencio positivo, si su efectividad exige una prestacién material o
actuacion positiva de la Administracion, no sin dificultad podra lograr su cum-
plimiento voluntario o forzoso."

> Gomez PuenTe, Marcos: La inactividad de la Administracion, 2.2 edicion, Navarra, Aranza-
di, 2000, p. 599.
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Todo ello hace pensar que aunque del silencio administrativo positivo se deducen
todos los efectos de una decision estimatoria, no constituye ninguna panacea para
el afectado por la inactividad de la Administracién.

Asumiendo que se cumplen los requisitos del apartado A."® nos detendremos un
poco mas en las dificultades destacadas en los apartados B. y C.

Que el silencio permita entender estimada una solicitud a falta de resolucién por
parte de la Administracion, no significa que pueda autorizar pretensiones o solicitu-
des de contenido ilegal. Lo solicitado debe ser conforme, pues, con la normativa es-
pecial aplicable a la solicitud de que se trate. Pero, ¢y si no lo era?

Estando en vigor la LPA la jurisprudencia se movi6 en tres direcciones:

— En una de ellas, el silencio permitia considerar aprobada o desestimada una
solicitud en sus propios términos, cualquiera que fuera su contenido incluso
fuera de la legalidad (lo mismo que la Administracion dicta actos nulos y anu-
lables pero eficaces, el silencio podria producir los efectos propios de esta cla-
se de actos).

— En la direccion contraria, otros fallos consideraban que el silencio suplia el
acto expreso omitido, pero sélo dentro de los limites autorizados por la ley.
Por ello, no podia obtenerse por silencio lo que, por ley, no hubiera podido
otorgarse u obtenerse por resolucién expresa.

'® Aunque para Arzoz Santsteban “el problema del carécter deficiente de la solicitud no es
mas que un supuesto especifico del problema relativo al caracter contra legem del acto surgi-
do por silencio administrativo.” Véase Arzoz SaNTISTEBAN, Xabier: La obligacion de resolver y de
notificar y el silencio administrativo, Madrid-Barcelona, Marcial Pons, 2001, p. 36. Puesto que
la Administracion tiene el deber de examinar la solicitud y de comunicar al interesado las po-
sibles deficiencias (STS 25 octubre 1996 (RAJ 1996, 7709), no cabe interpretar que la Admi-
nistracion pudiera privar de virtualidad a la regulacién del silencio positivo que se conecta con
una falta de resolucién, simplemente mediante otro incumplimiento. “Se daria la paradoja de
que, en las materias en que se hayan previsto los efectos estimatorios del silencio, el intere-
sado perderia su derecho a, en primer lugar, ser informado de las deficiencias incurridas en la
solicitud presentada y a, en segundo lugar, poder subsanar dichas deficiencias en un plazo de
tiempo adecuado. [ ] Debe considerarse que el art. 42.5.a) LRJPAC contiene una regulacién
exhaustiva del problema y de las consecuencias juridicas de las solicitudes incompletas o de-
ficientes con relacién a la produccién de los efectos del silencio. Asi pues, la causa de exclu-
sién de la aplicabilidad del silencio no sera el caracter deficiente de la solicitud presentada sino
el incumplimiento del requerimiento de subsanacion por el interesado.” Son de la misma opi-
nién Garrido Falla y Fernandez Pastrana en GArRiDO FALLA, Fernando; FERNANDEZ PASTRANA, José
Maria: Régimen juridico y procedimiento de las Administraciones Publicas, 2.2 edicién, Madrid,
Civitas, 1995, p. 215.
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— Entre ambas direcciones, una tercera linea jurisprudencial privaba al silencio
de eficacia s6lo ante vicios esenciales meritorios de una declaracion de nuli-
dad de pleno derecho, no asi ante otra clase de vicios de menor gravedad o
simples irregularidades.

Fue la segunda de las tres lineas apuntadas la que acabaria por imponerse, sen-
tando como principio claro y determinante la inviabilidad del silencio contra legem.
Mas con frecuencia no es facil determinar a priori, si uno tiene o no el derecho que
solicita, cuya declaracion es lo que constituye, en realidad, el objeto del procedimien-
to. Lo que para el particular puede ser ajustado a la legalidad, puede no serlo para
la Administracion o para el Juez. Lo que significa, en la practica, que el silencio po-
sitivo puede estar rodeado con frecuencia de una grave inseguridad juridica por no
poder conocerse, ex ante, los limites de su eficacia. De esa inseguridad juridica se
alimentaban las criticas elevadas frente a la referida linea jurisprudencial.

Parece, segun Gémez Puente, que la LRJPAC se decantd por la tercera de las lec-
turas jurisprudenciales apuntadas.'” El articulo 61.1. f) LRJPAC introdujo una nueva cau-
sa de nulidad de pleno derecho referida a los “actos expresos o presuntos contrarios al
ordenamiento juridico por los que se adquieran facultades o derechos cuando se ca-
rezca de los requisitos esenciales para su adquisicion”. Ello parecia indicar que el si-
lencio, incluso contra legem, era siempre eficaz. Aptitud que parecia inherente a su eje-
cutividad y que se hallaba ligada a la presuncion de validez de los actos administrativos
de que también se beneficiaria (recuérdese que el silencio generaba todos los efectos
propios de un acto). En virtud de esa ejecutividad, ni la Administracién ni los particula-
res podian desconocer, sin mas, la eficacia del silencio. Tenian que combatir aquella
para enervar ésta'®. La eficacia, en efecto se hallaba condicionada a su validez y ahi

7 Gomez PuenTe, Marcos: La inactividad de la Administracion, 2.2 edicion, Navarra, Aranza-
di, 2000, pp. 678-679.

® En el mismo sentido Arzoz SanTIsTEBAN, Xabier: La obligacién de resolver y de notificar y
el silencio administrativo, Madrid-Barcelona, Marcial Pons, 2001, p. 34, transcribe la manifesta-
cién contenida en la Exposicion de Motivos de la Ley 4/1999 que declara que “el silencio admi-
nistrativo positivo producira un verdadero acto administrativo eficaz, que la Administracién publi-
ca s6lo podra revisar de acuerdo con los procedimientos de revision establecidos en la Ley.” Y
sigue diciendo “Aunque el acto surgido por silencio administrativo incurra en la mencionada cau-
sa de nulidad (Art. 62.1.f) LRJPAC) o en otra, la Administracion autora del acto no puede des-
conocerlo, sino que, si procede, debe incoar el procedimiento de revision de oficio o la declara-
cién de lesividad con arreglo a los requisitos establecidos en los art. 102 y ss”. Sin embargo, a
diferencia de Gémez Puente, dice Arzoz Santisteban que “las lineas jurisprudenciales desarro-
lladas con anterioridad a la Ley 30/1992 que, con mayor o menor radicalismo supeditaban la efi-
cacia del silencio positivo a la legalidad de lo solicitado deben considerarse desechadas.” Cita
en este sentido autores como Nuez SAncHez-Cascapo, Elisa de la: Estudios y comentarios sobre
la Ley de Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y del Procedimiento Administrati-
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es donde entraba en juego el articulo 62.1. f) LRJPAC. Afectado por un vicio esencial,
los efectos del silencio podian ser enervados ex tunc en cualquier momento, de acuer-
do con el procedimiento de revision de los actos nulos de pleno derecho, de modo que
el principio de legalidad se imponia al de seguridad juridica. Si la entidad del vicio era
menor, se daba prioridad al principio de seguridad pudiéndose llegar a consolidar por
el transcurso del tiempo los beneficios obtenidos del silencio contra legem.

En el procedimiento de reconocimiento de minusvalia el ejemplo mas claro es el
de una persona que formula una solicitud valida pero cuya discapacidad y factores
sociales complementarios no pueden alcanzar la puntuacion minima del 33 por 100
exigida por la ley para el reconocimiento de la condicién legal de minusvalido. Pues-
to que el Real Decreto 1971/1999 otorga la puntuacién tomando como base, no el
diagnéstico, sino la severidad de las consecuencias de la enfermedad, en multiples
ocasiones puede el silencio positivo hacer incierta la situacion del interesado, pues
se ponen a su cargo los errores de interpretaciéon del ordenamiento juridico que co-
rresponde a la Administracion aplicar actuando tempestivamente.

Pero mientras no se cuestiona su validez, los actos “presuntos” contrarios al or-
denamiento juridico, sean nulos [art. 62.1.f) LRJPAC] o anulables (art. 63.1 LRJPAC),
se presumen validos y su eficacia s6lo puede ser enervada cuestionando su validez
por cualquiera de los procedimientos de revision o impugnacién existentes.

Otra sombra de nulidad que se proyecta sobre el silencio administrativo positivo
en el procedimiento para el reconocimiento legal de la minusvalia, es la falta del in-
forme previo a la resolucién emitido por los equipos multiprofesionales calificadores
sefalado por el art. 7.2 LISML." En el curso de un procedimiento administrativo con
resolucion expresa, la omision de algunos actos de tramite que se tienen por esen-
ciales puede ser motivo de nulidad de la resolucion y causa de la retroaccion de las
actuaciones. §Qué ocurre en los casos de silencio administrativo positivo?

vo Comun, t. |, Madrid, Centro de Publicaciones-Ministerio de Justicia/BOE-Ministerio de la Pre-
sidencia, 1993, comentarios a los articulos 42 a 44, pp. 223-257, RobriGuez-AranA MuRioz, Jai-
me F.: “El silencio administrativo y los actos tacitos o presuntos”, Poder Judicial, nim. 53, 1999,
pp. 309-324, Garcia TReviANO GARNICA, Ernesto: “Silencio administrativo. Término y plazos”, en
PenpAs Garcia, Benigno (coord.): Administraciones publicas y ciudadanos, Barcelona, Praxis,
1993, pp. 353-396, GarRIDO FALLA, Fernando; FERNANDEZ PAsTRANA, José Maria: Régimen juridico
y procedimiento de las Administraciones Publicas, 2.2 edicién, Madrid, Civitas, 1995, p. 219 y
FERNANDEZ PoLanco, en PIRAR MaRas, José Luis (dir.): La reforma del procedimiento administrati-
vo: comentarios a la ley 4/1999, de 13 de enero, Madrid, Dykinson, 1999, p. 184.

'® “El reconocimiento del derecho a la aplicacion de los beneficios previstos en esta Ley de-
bera ser efectuado de manera personalizada por el érgano de la Administracion que se deter-
mine reglamentariamente, previo informe de los correspondientes multiprofesionales calificado-
res.” (art. 7.2 LISMI).
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Para Gémez Puente, la falta de resolucion final del procedimiento resta todo in-
terés a la inactividad instructora®. Entre los actos de instruccion cabe incluir los in-
formes que son “declaraciones de juicio emitidas por érganos especialmente cualifi-
cados en materias determinadas llamadas a ilustrar al érgano decisor y a
proporcionarle los elementos de juicio necesarios para dictar su resoluciéon con ga-
rantias de acierto.”' Si atendiéramos a esta opinién, la falta de dicho informe del
equipo de valoracion no afectaria al silencio administrativo positivo ganado.

Los informes pueden ser facultativos o preceptivos (de solicitud libre u obligada).
En nuestro procedimiento sobre el reconocimiento legal de la minusvalia, el texto del
art. 7.2. LISMI parece indicar el caracter preceptivo del informe. Por su parte, el art.
8.1 del Real Decreto 1971/1999 establece que “Los dictamenes técnico-facultativos
para el reconocimiento de grado seran emitidos por los 6rganos técnicos competen-
tes dependientes de los 6rganos correspondientes de las Comunidades Auténomas
a quienes hubieran sido transferidas las funciones en materia de calificacién del gra-
do de discapacidad y minusvalia y por los equipos de valoracién y orientacion del
Instituto de Migraciones y Servicios Sociales en su ambito competencial.” El art. 9.3
del mismo Real Decreto, reza literalmente: “El 6rgano técnico competente emitira dic-
tamen propuesta que debera contener necesariamente el diagnéstico, tipo y grado
de la minusvalia, y en su caso, las puntuaciones de los baremos para determinar la
necesidad del concurso de otra persona o dificultades de movilidad, si procede.”

Si luego examinamos el art. 10.1 del mismo Real Decreto referido a la Resolu-
cién parece que el responsable del 6rgano competente se limita a elevar a rango de
resolucion el dictamen propuesta del érgano técnico.

A la vista del art. 83.1 LRJPAC que dice que salvo disposicion expresa en con-
trario los informes seran facultativos y no vinculantes, y del art. 82.1 LRJPAC que
se refiere a los informes preceptivos por disposiciones legales, entiendo que el dic-

20 Gomez PuenTe, Marcos: La inactividad de la Administracion, 2.2 edicion, Navarra, Aranza-
di, 2000, p. 453: “Siendo como es el procedimiento cauce de formacién y exteriorizaciéon de la
voluntad administrativa, instrumento para obtener una resolucién administrativa, la ausencia de
esta priva de finalidad a la actividad de tramite. Por ello mismo, los efectos de la falta de re-
solucién se imponen a las posibles omisiones en la instruccién o tramitacion. Quiérese decir
que el incumplimiento del deber de resolver, obligacién principal, absorbe cualesquiera otros
vicios de la tramitacion, incluidos los de omisién que quepa deducir de la infraccion de debe-
res formales, siempre subsidiarios o instrumentales de aquel principal de resolver. Y asi resul-
ta que, mientras la inactividad instructora puede condicionar la existencia e incluso la validez
de la resolucién que se dicte, los efectos derivados de la falta de resolucién son indiferentes o
ajenos a la actividad o inactividad que pueda haber tenido lugar con anterioridad”.

2! Garcia DE ENTERRIA, Eduardo; FErRnANDEZ Ropricuez, Tomas Ramon: Curso de Derecho Ad-
ministrativo, t. I, 4.2 edicién, Madrid, Civitas, 1984.
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tamen técnico facultativo sobre la posible minusvalia de un nifio es un informe, si no
vinculante, al menos preceptivo.

En tal caso, ¢cémo afectaria su omision al silencio positivo ganado? Para Gémez
Puente, soélo la falta de informes preceptivos constituye un vicio formal que ocasio-
nalmente puede provocar la anulabilidad de la resolucién que se dicte. Por el esca-
so formalismo del ordenamiento administrativo, no todo vicio de forma conduce a la
nulidad. A este resultado se llega sélo cuando, conforme a la regla general del art.
63.2 LRJPAC, la falta de peticion de informes preceptivos perjudica el fin de la re-
solucién o provoca la indefension de los interesados, lo que no se da en los supues-
tos de silencio administrativo positivo.

Sin embargo, la jurisprudencia del Tribunal Supremo ha ejercido un control muy ri-
guroso de los vicios de forma hasta el punto de considerarlos como vicios de orden pu-
blico, sobre los cuales habria de ejercerse un control preferente, incluso de oficio, de-
clarando siempre la nulidad de lo actuado.?” Este rigor ha llevado al Tribunal Supremo
incluso a declarar la nulidad, por este vicio formal, de resoluciones presuntas obtenidas
por silencio administrativo. Para Gémez Puente esta es una solucién extrema, exage-
rada, que por ser contradictoria con la naturaleza in beneficio postulatoris de la técnica
silencial debe ser repudiada.?® Esta préactica judicial, contraria al principio de tutela judi-
cial efectiva que garantiza nuestra Constitucién, puede constatarse muy bien en la ju-
risprudencia sobre responsabilidad patrimonial del Estado. Por exigencia de la Ley Or-
ganica del Consejo de Estado (art. 22.13) es preceptiva la consulta a ese 6rgano antes
de resolver las reclamaciones por responsabilidad dirigidas contra la Administracion es-
tatal. Reclamada una indemnizacion, el silencio de la Administracion estatal, previos los
tramites oportunos, equivale a la denegacion de la indemnizacion pedida. Denegacién
presunta contra la cual cabia interponer recurso contencioso-administrativo, en estima-
cién del cual se declaraba no ya el derecho a una indemnizacion, cuestién de fondo o
de legalidad material sobre la que el tribunal rechazaba pronunciarse, sino su nulidad,
por razones de legalidad formal, debido a la omisién del preceptivo dictamen.

2 Entre otras, SSTS 29 septiembre 1954 (RAJ 1954, 2382), 28 marzo 1960 (RAJ 1960,
1359), 23 junio y 14 noviembre 1969 (RAJ 1969, 3340 y 5366), 17 mayo 1973 (RAJ 1973,
2573), 7 mayo 1974 (RAJ 1974, 2293), 30 marzo 1976 (RAJ 1976, 2189), 26 mayo 1977 (RAJ
1977, 3326), 31 diciembre 1980 (RAJ 1980, 4659) 29 septiembre, 5 octubre y 12y 17 noviem-
bre 1981 (RAJ 1981, 3854, 4062, 5060 y 5151), 30 de abril 1984 (RAJ 1984, 4590) y 18 mayo
1987 (RAJ 1987, 5525), en la Ultima de las cuales se dice, F. 5, que “la omisién de un informe
preceptivo, por su naturaleza de tramite esencial que incluso afecta al Orden Publico, determi-
na la anulacién del procedimiento administrativo y su reposicién al momento oportuno para que
pueda suplirse la falta emitiendo el informe.”

2 Gomez PuenTe, Marcos: La inactividad de la Administracion, 2.2 edicion, Navarra, Aranza-
di, 2000, p. 459.
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Esta solucion, reiterada por el Tribunal Supremo, lejos de procurar una tutela ju-
dicial efectiva y sin dilaciones indebidas, como exigirian el art. 24 CE y el principio
de economia procesal, suponia la retroaccion de las actuaciones administrativas has-
ta el punto en que debié solicitarse el dictamen del Consejo de Estado. Lo que re-
presentaba un nuevo aplazamiento de la resolucién de fondo de la pretension in-
demnizatoria y eventualmente un nuevo recurso contra la resolucién expresa, cuando
no contra un nuevo silencio administrativo.

Son fallos de este cariz las SSTS de 27 septiembre 1984 (RAJ 1984, 4612), en
la que se habla de nulidad de pleno derecho conforme al art. 47.1.c) LPA, de idén-
tica redaccién al actual art. 62.1.e) LRJPAC, 10 junio 1985 (RAJ 1985, 3566), 19
mayo 1987 (RAJ 1987, 4513), 17 mayo y 13 junio 1988 (RAJ 1988, 3790 y 5330) y
29 mayo 1989 (RAJ 1989, 3916). Méas recientemente, cabe citar la STS 27 noviem-
bre 1996 (RAJ 1996, 8439), que se referia a la aprobaciéon de un Plan Parcial y en
el que el silencio jugaba a favor del Ayuntamiento (no de un administrado).

En contra de esta linea, destacamos las SSTS de 16 noviembre 1974 (RAJ 1974,
4510), 10 diciembre 1979 (RAJ 1979, 4153), 12 junio 1989 (RAJ 1989, 4623), 25 octu-
bre 1989 (RAJ 1989, 7243)** y STS 15 octubre 1990 (RAJ 1990, 8126). En esta linea
esta, mas recientemente, la STS 14 diciembre 1993 (RAJ 1993, 9358) y la sentencia del
Tribunal Superior de Justicia de La Rioja de 15 de febrero de 1999 (RAJCA 1999, 218).

Respecto a las dificultades sefialadas en el apartado C. anterior, debemos anali-
zar los efectos del silencio positivo. El silencio administrativo positivo es, en esen-
cia, una estimacion ex lege de una previa solicitud. La solicitud o instancia determi-
na el contenido del acto ficticio que, por silencio administrativo, pone fin al
procedimiento pendiente de resolucion.

# Que desestima la apelacion dirigida contra la SAN 18 febrero 1986 y respalda la argumen-
tacion de esta conforme a la cual “.... en cuanto al hecho de no haber emitido dictamen el Conse-
jo de Estado (tal como, en peticién de dafos y perjuicios, exige el art. 22.13 de la LO 3/1980, de
22 de abril), no puede ser motivo para la anulacién meramente formal del acto que se recurre, ya
que, siendo este presunto, es decir emitido por puro silencio de la Administracion, por principio ha
de resultar que la Administracion no sélo ha obviado ese tramite, sino todo procedimiento legal-
mente establecido, y si por ello hubiera de aplicarse la nulidad del art. 47.1.c) LPA, resultaria que
el silencio de la Administracion, que en principio esta establecido en beneficio del administrado, se
convertiria en fuente de perjuicios para éste, dado que el procedimiento administrativo habria de
comenzar de nuevo con la posibilidad de que la Administracién volviera a no pronunciarse expre-
samente, llegandose por ese camino, quiz4, a una violacién del derecho constitucional a una ob-
tencién de una resolucién judicial sustantiva —art. 24.1. CE—. Por lo cual debe entrarse en el fon-
do material del problema, tal como propugna para estos casos de silencio administrativo la STS
14 septiembre 1983 (RAJ 1983, 5713), que excepciona sélo los casos en que se haya omitido la
audiencia de terceros interesados, lo que no ocurre en el caso de autos.”
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En el procedimiento para el reconocimiento del grado de minusvalia, la solicitud
normalizada que se recoge en los anexos de la normativa de desarrollo no recoge un
espacio donde el administrado pueda solicitar un porcentaje determinado, pero nada
impide que lo solicite, bien en el impreso, bien en hojas anexas. Si el interesado ha
incluido un determinado porcentaje en su solicitud, y concurriendo todos los requisi-
tos necesarios el interesado decide optar por el silencio positivo, el porcentaje inclui-
do en la solicitud se entendera estimado (salvo enervacién posterior). Pero ;Qué pa-
sara en aquellos supuestos en los que el representante legal del nifio se limite a
rellenar la solicitud normalizada sin un determinado porcentaje? Se entendera, a mi
juicio, que el porcentaje concedido es el menor, es decir un 33 por ciento, lo que pue-
de ser contrario a los intereses de un nifio con una discapacidad muy grave.

A ello se une la circunstancia de que la resolucion por la que se reconoce la condicion
de minusvalido y el grado de minusvalia es un documento que el nifio en cuestién tendra
que presentar ante distintos organismos y entidades publicas y privadas en multitud de
ocasiones (por ejemplo: ante la Seguridad Social para solicitar la prestaciéon familiar por
hijo a cargo, ante las autoridades fiscales para solicitar la exencion del Impuesto sobre
Vehiculos de Traccién Mecanica, entre otros, ante la entidad donde se le vaya a prestar
atencién temprana...) y resultard muy dificil y tedioso el que todos ellos den por acredita-
do el grado de minusvalia con la copia de la solicitud y el certificado acreditativo del si-
lencio producido que se hubiera solicitado del 6rgano competente para resolver.

En cuanto a la tercera posibilidad, silencio administrativo negativo y reclamacion
previa a la via jurisdiccional social al amparo de la normativa de desarrollo del Real
Decreto 1971/1999 (exclusivamente en Aragén, Ceuta y Melilla y en aquellas CCAA
que han dictado tal normativa), tiene las siguientes consecuencias:

En Aragén, Cantabria, Castilla-La Mancha, Madrid y Murcia una mayor seguridad
juridica para el administrado, por las razones ya estudiadas.

En Baleares, Castilla y Ledn, Ceuta y Melilla, Extremadura, Galicia, La Rioja y Va-
lencia supone el acatar una norma de rango inferior aquejada de nulidad por aplica-
cién del art. 43.2 LRJPAC. Dichas normas no tienen rango de ley o de Derecho Co-
munitario, y por lo tanto no pueden derogar la regla general del silencio administrativo
positivo. Sin embargo, para el representante legal de un nifio con discapacidad, pue-
de resultar mas util el acatar dicha norma de desarrollo (en las ciudades y comuni-
dades auténomas que la tienen) para de esta forma no tener plazo determinado para
recurrir, ventaja que estudiaremos posteriormente.

En Catalufa la nulidad o no del silencio administrativo negativo es dudosa pues
si bien hay una norma con rango legal que lo atribuye (la Ley 23/2002, de 18 de no-
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viembre) hace referencia a una Orden dictada en desarrollo de una regulaciéon ya
derogada, no habiéndose dictado, norma de desarrollo autonémico de la norma es-
tatal actualmente en vigor.

2.3.3. Recursos

Segun el art. 12 del Real Decreto 1971/1999, contra las resoluciones definitivas
que sobre reconocimiento de grado de minusvalia se dicten por los organismos com-
petentes, los interesados podran interponer reclamacién previa a la via jurisdiccional
social de conformidad con lo establecido en el art. 71 del texto refundido de la Ley
de Procedimiento Laboral (aprobado por el Real Decreto legislativo 2/1995, de 7 de
abril. Esta via es la que cabe también en los supuestos de silencio administrativo
analizados, como veremos mas adelante.

2.3.3.1.  Reclamacién administrativa previa

Existen tres supuestos en los que cabe presentar reclamacion administrativa pre-
via tras la resolucion expresa o el silencio administrativo habidos en un procedimien-
to de reconocimiento de grado de minusvalia:

1.2 Cuando el interesado no esté de acuerdo con la resolucién expresa dictada
por la Administracion (bien porque no se reconozca minusvalia alguna o por-
que esta se reconozca en un grado inferior al que esperabamos).

2.2 Cuando el interesado opta por entender estimada su solicitud por silencio po-
sitivo y, no habiéndose incluido porcentaje en la solicitud, entiende reconoci-
da la minusvalia en el grado minimo (33 por ciento) y no esta de acuerdo con
dicho porcentaje.

3.2 Cuando el interesado, en aquellas ciudades o comunidades autonomas donde
existe bien leyes, bien normativa de desarrollo relativa al silencio, decide enten-
der desestimada su solicitud por silencio negativo al amparo de dicha normativa.

2.3.3.1.1. Resolucién expresa y reclamaciéon administrativa previa
Normalmente, la Administraciéon emitira resolucion expresa sobre el reconocimien-

to, declaracion y calificacion de grado de minusvalia solicitado. Ahora bien, cabe la po-
sibilidad de que no estemos de acuerdo con la resolucién dictada por la Administra-
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cién (bien porque no se reconozca minusvalia alguna o porque esta se reconozca en
un grado inferior al que esperabamos) y en tal caso tenemos la posibilidad de recurrir.

Contra la resolucién expresa sobre reconocimiento de grado de minusvalia que
dicte la Administracion, los interesados podran interponer reclamacion previa a la via
jurisdiccional social de conformidad con lo establecido en el articulo 71 del texto re-
fundido de la Ley de Procedimiento Laboral.

La reclamacion previa deberd interponerse ante el érgano que dicté la resolucion
en el plazo de treinta dias habiles desde la notificacién de la misma.

Dicha reclamacion se tramitara conforme a las reglas generales del procedimien-
to administrativo a las cuales nos remite el art. 120.2 LRJPAC, no habiendo reglas
especiales para este supuesto. La reclamacién se formulara mediante un escrito que
contenga los datos exigidos por el art. 70 de la LRJPAC, es decir:

a) Nombre y apellidos del interesado y, en su caso, de la persona que lo repre-
sente, asi como la identificacién del medio preferente o del lugar que se se-
fale a efectos de notificaciones.

b) Hechos, razones y peticion en que se concrete, con toda claridad, la solicitud
(aqui habra de expresarse que no se esta de acuerdo con la resolucién dic-
tada sobre calificacién de grado de minusvalia, explicar las razones y a ser
posible aportar ya una valoracién con arreglo a los baremos del Real Decre-
to 1971/1999 efectuada por médico, psicologo y trabajador social, elegidos
por el recurrente, y que arroje un porcentaje con el que el recurrente esté de
acuerdo).

c¢) Lugary fecha.

d) Firma del solicitante o acreditacién de la autenticidad de su voluntad expre-
sada por cualquier medio.

e) Organo, centro o unidad administrativa a la que se dirige.

Es aconsejable acompafar una copia del escrito de reclamacién previa para que
la Administracién estampe en dicha copia la fecha de presentacién de la reclama-
cién previa, a efectos de acompanarlo a la demanda ante el juzgado, caso de que
sea necesario.

La Administracion debera contestar expresamente a la reclamacién previa en el
plazo de cuarenta y cinco dias (habiles). Si la administracion deniega la reclamacion
previa mediante resolucidén expresa, queda expedita la via judicial y se podra formu-
lar demanda (art. 71.5 LPL).
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En el caso de que transcurran lo cuarenta y cinco dias sin que la Administracion
se pronuncie, entonces se entendera denegada la reclamacion por silencio adminis-
trativo y el recurrente podra formular demanda ante el Juzgado de lo Social confor-
me a lo que se explicara en el apartado 2.3.3.2. de este capitulo.

2.3.3.1.2. Silencio administrativo positivo y reclamacién administrativa previa

Si el interesado opta por entender estimada su solicitud por silencio positivo y, no
habiéndose incluido porcentaje en la solicitud, entiende reconocida la minusvalia en
el grado minimo (33 por ciento), y no esta de acuerdo con dicho porcentaje, también
podra formular reclamaciéon administrativa previa.

La reclamacién previa debera interponerse, ante el 6rgano ante el que se presen-
t6 la solicitud, en el plazo de treinta dias habiles desde la fecha en que deba enten-
derse producido el silencio administrativo, ya que los actos administrativos produci-
dos por silencio administrativo producen los mismos efectos que los producidos
mediante resolucion expresa (art. 43.5 LRJPAC), y por lo tanto devienen firmes con
el tiempo.

Dicha reclamacién se formulara también mediante un escrito que contenga los
datos exigidos por el art. 70 de la LRJPAC, al igual que en el supuesto de reso-
lucion expresa pero en cuanto a los “Hechos, razones y peticién en que se con-
crete, con toda claridad, la solicitud”, habra de expresarse que se ha hecho una
solicitud de reconocimiento y calificacion de grado de minusvalia y que se ha
producido un silencio administrativo positivo, por lo que se entiende estimada la
solicitud con un grado del 33 por ciento, porcentaje con el que no se esta de
acuerdo.

No hay otras diferencias sustanciales con el supuesto de resolucién expresa.

2.3.3.1.3. Silencio administrativo negativo y reclamacién administrativa previa

El interesado, en aquellas ciudades o comunidades auténomas donde existen,
bien leyes, bien normativa de desarrollo relativa al silencio administrativo nega-
tivo en este procedimiento, dando lugar a las diferentes situaciones estudiadas
anteriormente, puede decidir entender desestimada su solicitud por silencio ne-
gativo al amparo de dicha normativa, pues en este caso puede ampararse en
que no hay plazo para presentar la reclamacién previa, segun estudiaremos a
continuacién.
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Como bien sefala Gomez Puente®, “a diferencia del positivo, el silencio de
caracter desestimatorio o negativo tiene como Unico efecto la posibilidad de de-
ducir recurso administrativo o jurisdiccional segun proceda”. Limitado de este
modo su eficacia objetiva, el silencio administrativo negativo no resulta ya equi-
parable a un acto administrativo sino que tiene una eficacia meramente proce-
sal: dar la posibilidad de formular un recurso salvando el obstaculo de la falta de
resolucion.

Como sefiala Gémez Puente, “Por eso mismo, pervive el deber de la Administra-
cién de resolver sin que el contenido de su resolucién tardia quede vinculado en
modo alguno por el sentido del silencio (art. 43.4 b) LRJPAC). [ ] Nétese que, a di-
ferencia del silencio positivo, el silencio negativo no produce efectos desde el ven-
cimiento del plazo maximo para resolver y notificar, sino cuando el interesado lo con-
sidera oportuno e interpone, al amparo de la eficacia negativa del silencio, un recurso.
El silencio negativo, por tanto, es un beneficio legal de caracter facultativo u opcio-
nal que se hace efectivo sélo cuando el interesado, cansado de esperar que la Ad-
ministracion cumpla su deber, desea que asi sea.”

La regla del art. 43.5 LRJPAC no es aplicable al silencio negativo porque no se
trata de un acto administrativo.

Sigue diciendo Gémez Puente: “Si el silencio negativo es, como pretende la Ley,
un beneficio reaccional, una ventaja del interesado frente a la Administraciéon incum-
plidora o inactiva, légico es que pueda hacer uso de ella mientras subsista el deber
de resolver y la situacion de incumplimiento que le sirven de fundamento. Y si la obli-
gacion de dictar resolucién expresa subsiste, en toda su extension, después de ven-
cido el término de resolucién (art. 43.4. b) LRJPAC) no hay por qué descartar un
cumplimiento extemporaneo de la Administracién como tampoco el que el interesa-
do pueda esperar dicho cumplimiento sin que ello le suponga ningun perjuicio; esto
es, sin que dicha espera pueda suponer la pérdida del beneficio o ventaja reaccio-
nal del silencio negativo.”

Gomeéz Puente cita dos sentencias a favor de esta tesis (las SSTS 28 mayo 1983

(RAJ 1983, 2610) y 16 marzo 1984 (RAJ 1984, 1460). Mas reciente, cabe citar la
STS 7 noviembre 1999 (RAJ 2000, 849).

% Gomez PueNnTe, Marcos: La inactividad de la Administracién, 2.2 edicion, Navarra, Aranza-
di, 2000, pp. 695-698.
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Sin embargo, otros autores como Arzoz Santisteban®, no entienden que el plazo
para recurrir sea indefinido. Rivero Gonzalez?” y Mochoén Lépez?® concluyen que el
plazo para recurrir en el silencio positivo y el negativo es el mismo a partir de la Ley
4/1999, provocando la indefensiéon del administrado, a diferencia de la situacion en
la que se encontraba anteriormente con la Ley 30/1992 en la que el plazo empeza-
ba a contar a partir de la certificacion de acto presunto, lo que en la practica, al de-
pender de él la solicitud de dicho certificado, le daba la posibilidad de esperar la re-
solucién expresa indefinidamente sin perder su derecho a recurrir.

Mochén Lépez cita la Exposicién de Motivos de la Ley 4/1999: “esta situacién de
falta de respuesta por la administracion —siempre indeseable— nunca puede cau-

% ARzoz SANTISTEBAN, Xabier: La obligacion de resolver y de notificar y el silencio adminis-
trativo, Madrid-Barcelona, Marcial Pons, 2001, pp. 44-70: “En ninguna parte se dice que el in-
teresado pueda optar indefinidamente por esperar una resoluciéon expresa, es decir, que pue-
da esperar indefinidamente una resolucién expresa sin perder la posibilidad alternativa de
recurrir en cualquier momento contra la desestimacién presunta. Sin embargo la regulacién de
los plazos de interposicion de los recursos administrativos parece descartar la existencia de
una opcion a favor del interesado de esperar a que se dicte una resolucién expresa (arts. 117.1
y 115.1 LRJPAC)". Tras criticar la doctrina del acto consentido y la de la asimilacion de las des-
estimaciones por silencio administrativo a las notificaciones defectuosas (STC 6/1986, de 21
de enero, 204/1987, de 21 de diciembre y 63/1995, de 3 de abril) por su falta de fundamento
s6lido, acaba resolviendo el problema confirmando el caracter preclusivo de los plazos de re-
curso en los supuestos de silencio negativo (aunque de lege ferenda propugne la supresién de
los plazos preclusivos uniéndose a la cuantiosa doctrina en este sentido nacida al hilo de la
LPA de 1958 y citando la STS de 24 de febrero de 1988 (RAJ 1988,1489)). En sentido nega-
tivo se manifiestan PAreso ALFonso, Luciano: “El silencio administrativo en la Ley de Régimen
Juridico de las Administraciones Publicas y del Procedimiento Administrativo Comun”, en Estu-
dios en homenaje al profesor Jests Gonzalez Pérez, t. |, Madrid, 1993, pp. 559-586 y Baro
LeoN, José Maria: “El silencio administrativo: notas sobre una regulacién anacronica”, en El De-
recho Administrativo en el umbral del siglo XXI: homenaje al Profesor Ramén Martin Mateo, t.
I, Valencia, Tirant lo Blanch, 2000, pp. 1343-1363.

# Rivero GoNzALez, Manuel: “La obligacion de resolver y los efectos de su incumplimiento:
el silencio administrativo”, Revista juridica de la Comunidad de Madrid, n.® 4, agosto-octubre
1999, p. 27-48. Rivero Gonzalez cita la STS de 2 octubre 1997 (RAJ 1997, 7742) en la que se
dice que “el interesado puede optar por tener por denegada su pretension y ejercitar los recur-
sos pertinentes en los plazos legalmente establecidos, contados desde que se presume pro-
ducida la denegacién, o bien, esperar a que la Administracién se pronuncie, ya lo haga cum-
pliendo sus obligaciones y resolviendo expresamente, aunque lo sea con retraso, o simplemente
vuelva a confirmar tacitamente aquella primera denegacion presunta, intentando ejecutar, in-
cluso de manera simplemente factica, al acuerdo ficticiamente adoptado, abriéndose de nue-
vo, en ambos casos, todos los plazos para su impugnacion.”

% MocHON Lorez, Luis: “La Ley 4/1999, de 13 de enero, de modificacion de la Ley 30/1992,
de 26 de noviembre, de Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y del Procedimien-
to Administrativo Comun, y el plazo para interponer el correspondiente recurso en los supues-
tos de silencio administrativo”, Revista La Ley, n.2 4760, 23 de marzo de 1999.
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sar perjuicios innecesarios al ciudadano, sino que, equilibrando los intereses en pre-
sencia, normalmente debe hacer valer el interés de quien ha cumplido correctamen-
te con las obligaciones legalmente impuestas.” Tras criticar la doctrina constitucional
de la asimilacién de los efectos del silencio administrativo a los de las notificaciones
defectuosas cita a Garcia Trevijano Garnica: “el mejor contrapeso a la inactividad
formal de la Administracion es la falta de firmeza de la denegacion producida por si-
lencio. Ademas, tal posibilidad esta justificada desde el punto de vista tanto ético
como juridico, pues al fin y al cabo intenta evitar que la Administracién obtenga pro-
vecho del incumplimiento de un deber legal.”® En el mismo sentido que Garcia-Tre-
vijano cita a Gonzéalez Pérez y Toledo Jaudenes® y Casado Ollero.?' Tras reconocer
que esta doctrina ha tenido su reflejo en diversas normas positivas (pudiendo des-
tacarse el Real Decreto 1163/1990, de 21 de septiembre, cuyo art. 6.3 concede al
interesado la opcion entre esperar resolucion expresa o interponer recurso en un pla-
z0 que queda abierto pues de no ser asi se trataria tan sélo de quince dias), dice
ver en el tenor literal de los arts. 115.1 y 117.1 LRJPAC que “tanto para interponer
los recursos administrativos de alzada y potestativo de reposicién como el conten-
cioso-administrativo, los efectos del silencio administrativo (positivo y negativo) se
producen de manera automatica, con el mero transcurso del plazo para resolver y
en ese momento se inicia el computo del plazo para interponer el correspondiente
recurso. Este sefalamiento del dia inicial del plazo del recurso unido al caracter pre-
clusivo de dicho plazo, que es recordado expresamente por el art. 115.1 LRJPAC,
significa un verdadero retroceso en las garantias juridicas de los particulares, de for-
ma que, paraddjicamente, la institucion del silencio administrativo negativo, en con-
tra de la finalidad que legalmente tiene atribuida (art. 43.3 LRJPAC) se puede con-
vertir en un auténtico impedimento para el acceso al recurso procedente.” Finaliza
denunciando que el caracter preclusivo de los plazos unido a la obligacién de resol-
ver expresamente de la Administracion es productora de situaciones de gran inse-
guridad juridica y que ello se convierte en una violacion del derecho a la tutela judi-
cial efectiva en la medida que se esta en presencia de una situacién juridica que
obstaculiza, dificulta e, incluso, impide (en caso de dejar firme el silencio) el acceso
a la jurisdiccion. Y no obstante concluye que a partir de la entrada en vigor de la Ley
4/1999, la interposicién del recurso pertinente en los supuestos de silencio adminis-

2 Garcia-TRevisaNOo GARNICA, Ernesto: El silencio administrativo en el Derecho Espariol, Ma-
drid, Civitas, 1990, p. 270.

% GonziLez PeRrez, Jesus; ToLEpo JAUDENES, Julio: Comentarios al Reglamento de Procedi-
miento Econdmico-administrativo, 1.2 edicién, Anexo de actualizacion al 10 de mayo de 1989,
Madrid, Civitas, 1989, pp. 114-115.

" Casapo OLLErO, Gabriel, et al: Cuestiones Tributarias précticas, 2.2 edicion, Madrid, La
Ley, 1990, p. 811.
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trativo solo podra deducirse en el plazo de caducidad establecido al efecto, que co-
mienza a discurrir de forma automatica a partir del momento en que se entiende pro-
ducido el silencio (o si hay resolucion expresa posterior, a partir de la notificacién de
esta).

Si el interesado interpreta con Gémez Puente y conmigo (interpretacion mas acor-
de con la Exposicion de Motivos de la Ley 4/1999) que no hay plazo preclusivo para
presentar la reclamacién previa, puede ser mas comodo para el interesado el espe-
rar la resolucién expresa todo el tiempo que esté dispuesto (presentando incluso ale-
gaciones de paralizacion del expediente del art. 79.2 LRJPAC), en lugar de acudir a
la incierta via del silencio positivo, y si la Administracion permanece inactiva presen-
tar entonces la reclamacion previa a la via judicial.

Dicha reclamacién se formulara también mediante un escrito que contenga los da-
tos exigidos por el art. 70 de la LRJPAC, al igual que en el supuesto de resolucién
expresa pero en cuanto a los “Hechos, razones y peticién en que se concrete, con
toda claridad, la solicitud”, habra de expresarse que se ha hecho una solicitud de re-
conocimiento y calificacién de grado de minusvalia y que se ha producido un silen-
cio administrativo negativo, por lo que se entiende desestimada la solicitud, hecho
con el que no se esta de acuerdo.

No hay otras diferencias sustanciales con el supuesto de resolucién expresa.

2.3.3.2. Via judicial

Segun el art. 71.5 LPL, la demanda habra de formularse en el plazo de treinta
dias habiles a contar desde la fecha en que se notifique la denegacion de la recla-
macién previa o desde el dia en que se entienda denegada por silencio administra-
tivo. Respecto al supuesto de silencio negativo cabe cuestionar la validez de dicho
plazo por las mismas razones apuntadas cuando se ha estudiado la reclamacion ad-
ministrativa previa.

Es competente la jurisdiccién social, como indica el articulo 12 del Real Decreto
1971/1999 y como ha establecido el Tribunal Supremo (Sala de lo Social) en su Sen-
tencia de 31 de octubre de 2002 (RAJ 2003, 463) relativo a un recurso de casacién
para la unificacion de doctrina, reconociendo la competencia de los Tribunales Labora-
les para resolver las pretensiones sobre valoracién y calificacion del grado de minusva-
lia, reconocimiento que es de caracter general, extensible a todas las reclamaciones ju-
diciales sobre otorgamiento o asignacion de grado de minusvalia, sin establecer a tal
respecto ningun tipo de distinciones. Dicha sentencia ha zanjado la polémica hasta en-
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tonces existente sobre si en determinados supuestos era competente la jurisdiccién con-
tencioso-administrativa, declarando que aunque el art. 12 del Real Decreto 1971/1999
es una simple norma reglamentaria, no cabe sostener la inefectividad de sus manda-
tos, pues la misma se ha limitado a interpretar el art. 9.5 de la Ley Organica del Poder
Judicial y los arts. 1 y 2 de la Ley de Procedimiento Laboral, siguiendo fielmente la doc-
trina jurisprudencial del Tribunal Supremo que se cita en la misma sentencia.

La demanda se presentara ante el Juzgado de lo Social en cuya circunscripcién
se haya producido la resolucién, expresa o presunta, impugnada en el proceso, o el
del domicilio del demandante, a elecciéon de éste (art. 10. 2. a) LPL).

El demandante podra comparecer por si mismo o conferir su representaciéon a
procurador, graduado social colegiado o a cualquier persona que se encuentre en el
pleno ejercicio de sus derechos civiles. La defensa por abogado tendra caracter fa-
cultativo.

La demanda se formulara por escrito y habra de contener los requisitos genera-
les establecidos por el art. 80 LPL:

a) La designacion del érgano ante quien se presente (Juzgado de la localidad
de que se trate).

b) La designacion del demandante, con expresion del numero del DNI y su nom-
bre y apellidos y domicilio y del érgano contra el que se dirige la demanda (6r-
gano que dicté la resolucion o que no contesté a la solicitud) y su domicilio.

¢) La enumeracion clara y concreta de los hechos sobre los que verse la pre-
tension y de todos aquellos que, segun la legislacion sustantiva, resulten im-
prescindibles para resolver las cuestiones planteadas. En ningin caso podran
alegarse hechos distintos de los aducidos en la reclamacion administrativa
previa, salvo que se hubieran producido con posterioridad a la sustanciaciéon
de aquéllas.

d) La suplica correspondiente, en los términos adecuados al contenido de la pre-
tension ejercitada.

e) Si el demandante litigase por si mismo designara un domicilio en la localidad
donde resida el Juzgado o Tribunal, en el que se practicaran todas las dili-
gencias que hayan de entenderse con él.

f) Fechay firma.

Ademas habra de acreditarse el haber cumplido el tramite de la reclamacién pre-
via administrativa tratado anteriormente.
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A partir de este momento el desarrollo del procedimiento puede resumirse en las
siguientes etapas:

1. Admision a tramite de la demanda por parte del Juez y sefalamiento de dia
y hora para los actos de conciliacion y juicio, asi como reclamacion de la re-
misién del expediente administrativo.

2. Intento de conciliacién y juicio, en el que una vez ratificada la demanda y con-
testada por el demandado se admitiran las pruebas que se formulen y pue-
dan practicarse en el acto, respecto de los hechos sobre los que no hubiere
conformidad. Cuando sea necesario se suspendera el juicio para practicar las
pruebas solicitadas.

3. Practica de la prueba.
4. Formulacion oral de conclusiones por las partes.

5. Pruebas para mejor proveer acordadas por el Juez, en su caso y Sentencia.

De la jurisprudencia analizada en materia de grado de minusvalia es preciso des-
tacar lo esencial que resulta, para obtener sentencia favorable a la pretensién del
demandante, el que se aporten elementos de juicio concluyentes que desvirtien la
certeza del dictamen oficial (el de la Administracioén). La jurisprudencia del Tribunal
Supremo tiene como criterio rector la prevalencia de los dictdamenes emitidos por
tribunales médicos oficiales (veanse SSTS 25 mayo 1995 [RAJ 1995, 4332] y 11 di-
ciembre 1996 [RAJ 1996,9167] y STSJ Galicia 25 septiembre 2002 [JUR Aranzadi
2003, 8491]). Para rebatir el dictamen de la Administracién habrd que apoyarse no
sélo en los informes particulares de que se disponga, sino también en una prueba
pericial o informe del médico forense, es decir en pruebas en las que se apliquen
los baremos del Real Decreto 1971/1999, puesto que los Unicos criterios validos en
Derecho para calificar el grado de minusvalia son los previstos en dichos baremos
(STSJ Baleares 26 julio 2002 [JUR Aranzadi 2002, 271220]). En la prueba pericial
se recogera dictamen médico, psicoldgico y social o sélo alguno de ellos, depen-
diendo de que se impugne todo el dictamen técnico de la Administracién o sélo una
parte de éste. El demandante podra proponer como peritos al médico especialista
en medicina legal y forense, al psicélogo y trabajador social que estime mas con-
venientes.

Contra la sentencia desestimatoria de la demanda podra interponerse recurso de
suplicacién ante la Sala de lo Social del Tribunal Superior de Justicia de la Comuni-
dad Auténoma correspondiente y, caso de desestimarse, recurso de casaciéon ante
el Tribunal Supremo si hubiera base para ello.
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2.4. LAS DISTINTAS CLASES DE DISCAPACIDAD EN EL ORDENAMIENTO
JURIDICO ESPANOL

Aunque en el art. 49 CE se habla de disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos y
en el art. 7 LISMI se define a los minusvalidos como “toda persona cuyas posibilida-
des de integracién educativa, laboral o social se hallen disminuidas como consecuen-
cia de una deficiencia, previsiblemente permanente, de caracter congénito o no, en sus
capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales”, ni en estas normas ni en el Real Decre-
to 1971/1999 se definen las distintas clases de discapacidad, como seria deseable.

En la Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de Proteccién Patrimonial de las Perso-
nas con Discapacidad, se establece en el art. 2.2, como posibles beneficiarios de un
patrimonio protegido, exclusivamente a las siguientes personas con discapacidad:

“a) Las afectadas por una minusvalia psiquica igual o superior al trein-
ta y tres por ciento.

b) Las afectadas por una minusvalia fisica o sensorial igual o supe-
rior al sesenta y cinco por ciento”.

Pues bien, al no distinguirse en el Real Decreto 1971/1999 entre minusvalias psi-
quicas y minusvalias fisicas o sensoriales, tampoco los certificados comprensivos de
las resoluciones sobre reconocimiento de grado de minusvalia que emiten los érga-
nos competentes se hacia distinciéon alguna sino que se concedia un grado global
de discapacidad®.

El Real Decreto 290/2004, de 20 de febrero, por el que se regulan los enclaves
laborales como medida de fomento del empleo de las personas con discapacidad
(BOE 21 febrero 2004) modificoé el Real Decreto 1971/1999, de forma que los
nuevos certificados y resoluciones de reconocimiento del grado de minusva-
lia especifiquen si el tipo de minusvalia es psiquica, fisica o sensorial. Esta mo-
dificacion era necesaria para que pudiera entrar en vigor este Real Decreto y sobre
todo la Ley de Proteccidon Patrimonial de las Personas con Discapacidad, pues mu-
chos certificados de minusvalia no hacian la distincién y era imposible acreditar ante
el Notario si el porcentaje de un 33 por 100 correspondia a una minusvalia psiqui-
ca (con derecho a constituir un patrimonio protegido) o a una minusvalia fisica o sen-
sorial (que sélo da ese derecho a partir de un 65 por 100).

® Si bien hay que aclarar que en la normativa de desarrollo de las Comunidades Auténo-
mas de Galicia y Castilla-La Mancha si se obligaba a especificar al érgano competente el por-
centaje parcial correspondiente a cada tipo de discapacidad, en el caso de que en una misma
persona coexistiesen varios tipos.
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2.5. EL RECONOCIMIENTO LEGAL DE MINUSVALIA EN EL DERECHO
COMPARADO

En este punto del estudio compararé el Derecho espafnol con el Derecho de
otros paises de nuestro entorno: Francia y Alemania, que tienen un sistema pa-
recido al nuestro, y Reino Unido y Dinamarca, con sistemas algo mas alejados.
El estudio y la reflexion sobre Derechos extranjeros con toda seguridad ayudaran
a iluminar aquellas parcelas del Derecho espafol necesitadas de modificacion,
aportando a veces figuras juridicas cuya introduccién en Espafa seria la mas ade-
cuada.

2.5.1. Francia

La legislacién francesa no recogia hasta hace poco ninguna definicion de la dis-
capacidad o la minusvalia, aunque en 1988 se adopté la clasificacién CIDDM de la
OMS como referencia de las nomenclaturas estadisticas sobre la minusvalia (clasi-
ficacién que recogid los trabajos de Philip Wood distinguiendo entre deficiencia, dis-
capacidad y minusvalia)®.

La ley n.? 75-534 de 30 de junio de 1975 de orientacion en favor de las personas
minusvalidas unifico y racionalizé las normas hasta entonces vigentes y establecio
los principios generales que constituyeron, durante treinta afos, el marco juridico de
la accion de los poderes publicos:

— Importancia de la prevencion y de la deteccién de las minusvalias.
— Obligacién educativa para los nifios y adolescentes minusvalidos.

— Acceso de las personas minusvélidas a las instituciones que estan abiertas al
conjunto de la poblacién y derecho a mantener, siempre que sea posible, un
marco ordinario de trabajo y de vida®.

% FRANCIA, SECRETARIAT D ETAT A LA SANTE ET AUX HANDICAPES, MINISTERE DE L'EMPLOI ET DE LA
SoLibARITE REPUBLIQUE FRANGAISE: La politique frangaise en direction des persones handicapé-
es, Centre Technique National d’Etudes et de Recherches sur les Handicaps et les Inadap-
tations, 2000, p. 10.

3 “Article 1° La prévention et le dépistage des handicaps, les soins, |'éducation, la forma-
tion et I'orientation professionnelle, lémploi, la garantie dun minimum de ressources, I'integra-
tion sociale et I'acces aux sports et aux loisirs du mineur et de ladulte handicapés physiques,
sensoriels ou mentaux constituent une obligation nationale.”
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Dicha ley establece el reconocimiento de la minusvalia pero no da definicién al-
guna. A partir de dos decretos de 4 de noviembre de1993 la minusvalia se gradua
sobre la base de un baremo fuertemente inspirado sobre la CIDDM®.

El reconocimiento de la minusvalia precisa de una solicitud efectuada, bien por la
propia persona con discapacidad, o bien por sus padres o tutores y da derecho a
unas prestaciones especificas.

La ley n.? 75-534 de 30 de junio de 1975 de orientacién a favor de las personas
minusvalidas confia el reconocimiento de la minusvalia a dos comisiones departa-
mentales diferentes para los jévenes y los adultos. Estan compuestas por equipos
técnicos multidisciplinares (médicos, educadores especializados, psicélogos, asisten-
tes sociales...) que analizan cada caso a fin de emitir su decision.

La comisién departamental de la educacion especial (CDES) es competente para los
nifos y adolescentes de 0 a 20 afos y la comisién técnica de orientacion y de reclasi-
ficacion profesional (COTOREP) es competente para los adultos a partir de 20 afos.

Como este trabajo se refiere a los nifios, Unicamente sefalaré que la comisién
CDES fija el grado de discapacidad dando acceso al derecho a la asignacion de una
cantidad de educacion especial (AES), que se afiade a las prestaciones familiares
de derecho comun, para compensar los gastos relacionados con la minusvalia del
nifo, hasta los 20 afos.

Ademas la CDES se pronuncia sobre la orientacién del nifio hacia un centro es-
colar o un centro médico-social de educacién especial, que se encarga a tiempo
completo con o sin alojamiento, o del acompafamiento por un servicio médico-so-
cial especializado.

La ley 2005-102 de 11 de febrero sobre la igualdad de derechos y de oportunida-
des, la participacion y la ciudadania de las personas minusvalidas ha realizado di-
versas modificaciones de fondo a la legislacién de 1975. En primer lugar se define
la minusvalia de la siguiente forma:

“Constituye una minusvalia, en el sentido de la presente ley, toda limi-
tacion de actividad o restriccion de participaciéon en la vida en sociedad
padecida en su entorno por una persona en razon de una alteracion sus-
tancial, durable o definitiva de una o varias funciones fisicas, sensoriales,
mentales, cognitivas o psiquicas, de un polyhandicap o de un impedimen-
to de salud invalidante.”

% ALranDARI, Elie: “Las personas discapacitadas y el Derecho francés”, en Muioz MacHADO,
Santiago; Lorenzo, Rafael de (dirs.): Cddigo Europeo de las minusvalias, Madrid, Escuela Li-
bre Editorial, 1996, pp. 1389-1410, concretamente en p. 1393.
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Esta definicion pasé a constituir el articulo L. 114 del Coédigo de Accion Social y
de las Familias.

Con la Ley de 1975 las prestaciones eran de dos niveles: basicas y complemen-
tarias. La basica consistia en una ayuda econdmica tasada, aunque si la situacion
del menor minusvélido necesitaba de otra persona, se podia ademas solicitar las
prestaciones complementarias.

Con la Ley de febrero de 2005 se instaura un nuevo sistema de “prestacion
de compensacion” que se afiade a las ayudas existentes en la Ley de 1975 las
cuales permanecen (prestaciones béasica y complementarias). En cuanto a la
prestacion de educacion (Allocation d’Education Spéciales-AES) se transforma
en prestacién de educacion para el nifio minusvalido (Allocation d Education de
I"Enfant Handicapé). La edad y la minusvalia se fijan mediante decreto, tenien-
do en cuenta principalmente la naturaleza e importancia de las necesidades de
la compensacion en relacion con el proyecto de vida de la persona. Segun el
art. 245-3 del Cédigo de accion social y de las familias, las ayudas se dividen
en “humanas”, “técnicas”, “de alojamiento y vehiculo”, “especificas o excepcio-
nales”.

La nueva prestacion de compensacion esta también abierta a todas las per-
sonas que hayan sobrepasado la edad para recibir la AES. Se suprime por tan-
to la distincion segun criterios de edad entre las personas minusvalidas en ma-
teria de compensacién de la minusvalia y en adelante se toman en consideracion
los gastos de alojamiento en establecimientos sociales y médico-sociales. Esta
nueva prestacion de compensacién entré en vigor en Francia el 1 de enero de
2006, previéndose su entera aplicacion a los nifios con discapacidad antes del
12 de febrero de 2008. Mientras tanto, los menores sélo se han beneficiado de
una parte de la prestacion, es decir los gastos de acondicionamiento del aloja-
miento, del vehiculo, asi como los costes extras del transporte de los nifios con
discapacidad que podrian financiarse por el nuevo sistema. Este tratamiento
contrasta tremendamente con la proteccién social del nifio con discapacidad en
Espafa que estudiaré en el Capitulo 14.

2.5.2. Reino Unido

A modo de resumen de la legislacién britanica, Adrian Wood decia que “los dere-
chos de los discapacitados en el Reino Unido consisten, mas bien, en un paquete
de medidas coyunturales que carecen de coherencia tanto en lo que se refiere a
orientacion politica como en lo relativo a su contenido y cuyo fin es el de acomodar-
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se a (o que desde la perspectiva de la asociaciones de minusvalidos, el de dar pre-
eminencia a) las necesidades de la comunidad empresarial™®.

Sin embargo la legislacion britdnica se ha visto enriquecida recientemente con
la Mental Capacity Act de 2005 (Ley de capacidad mental), aplicable en Inglate-
rra y Gales, salvo una parte que se aplica en todo el Reino Unido. Esta ley aco-
ge los mas modernos paradigmas en relacién con el derecho a la autodetermina-
cion de las personas con discapacidad intelectual, pero en general es aplicable a
los adultos.

Las normas que pueden ser relevantes a efectos de su comparacion con la figu-
ra espafola del reconocimiento legal de minusvalia son las siguientes:

La Seccion 29 de la Ley sobre Asistencia Nacional de la Seguridad Social
de 1948, segun la cual cualquier persona afectada por una discapacidad sustan-
cial y permanente puede solicitar de la autoridad local que la valore a efectos de
poder beneficiarse de las ayudas de la seccion 2 de la Ley de 1970 de Enfer-
mos Crénicos y Personas Discapacitadas (dichas ayudas comprenden la asis-
tencia al minusvalido en su propio domicilio y la obtencién de una radio, television
o biblioteca y pueden ampliarse al disfrute de actividades recreativas fuera de su
vivienda).

Ademas, en virtud de lo establecido en la seccion 17 de la Ley de 1989 sobre
los Nifios, las autoridades locales tienen la obligacion general de promover y garan-
tizar la asistencia a los nifios necesitados mediante el establecimiento de determi-
nados servicios, encontrandose los nifios discapacitados comprendidos en la defini-
cion de “nifos necesitados™’. Conforme al apartado 11 de dicha seccién 17 se
considera discapacitado a un nifio cuando es “ciego, sordo, mudo, padece un des-
orden mental de la clase que sea o si se encuentra sustancial y permanentemente
impedido por una enfermedad, lesién o deformaciéon congénita o por cualquier otra
discapacidad que le sea diagnosticada”.

% Woob, Adrian: “Discriminacion y personas con minusvalias: la posicion del Reino Unido”,
en MuRoz MacHADO, Santiago; Lorenzo, Rafael de (dirs.): Cdédigo Europeo de las minusvalias,
Madrid, Escuela Libre Editorial, 1996, pp. 1691-1705, concretamente en p. 1693.

% Con arreglo al apartado 10 de dicha seccién 17 de la Children’s Act, se considera que un
nifio esta necesitado cuando:

a) no es probable que alcance o mantenga, o que tenga la oportunidad de alcanzar o man-
tener un nivel de salud o desarrollo razonable sin que las autoridades locales le propor-
cionen los servicios que determina la ley

b) es probable que su salud o desarrollo se deterioren sensiblemente o se deterioren en
una mayor medida a la actual, si no se le proporcionan dichos servicios; o

c) es discapacitado.
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Otras obligaciones de las autoridades locales se incluyen en el Anexo 2, Parte |
de la Children’s Act de 1989, Parrafo 1 “1.Toda autoridad local esta obligada a rea-
lizar las razonables actuaciones tendentes a determinar cuales son los nifios que se
encuentran en estado de necesidad dentro de su ambito territorial.

2. Toda autoridad local debera:

a) publicar informacién acerca de los servicios que la misma presta en vir-
tud de las secciones 17, 18, 20 y 24, asi como de los servicios simila-
res que presten otras personas o entidades (incluidas las organi-
zaciones de voluntarios), siempre que la autoridad local lo considere
conveniente; y

b) realizar las actuaciones que considere razonables para asegurar que to-
dos aquellos que pudieran tener derecho a disfrutar de sus servicios, re-
ciban informacién adecuada sobre los mismos.”

Por su parte el Parrafo 2 del mismo Anexo establece: “1. Toda autoridad local de-
bera abrir y llevar al dia un registro de los nifios discapacitados que residan en su
area.

2. El registro puede ser llevado mediante soporte informatico”®

El Parrafo 3 del mismo Anexo dice que cuando una autoridad local estime que un
nifio dentro de su area esta en situacion de necesidad, la autoridad podra valorar
sus necesidades a los efectos de esta Children’s Act al mismo tiempo que se haga
la valoracién a los efectos de las siguientes leyes:

a) Ley de 1970 de Enfermos Croénicos y Personas Discapacitadas.
b) Ley de 1981 de Educacion.

c) Ley de 1986 de Personas Discapacitadas (Servicios, Consultas y Represen-
tacion).

d) O cualquier otra ley.

Son importantes (aunque no tengan que ver con las valoraciones) los siguientes
parrafos del mismo Anexo:

% Segun la ya citada seccién 29 de la Ley de Seguridad Social de 1948, las autoridades lo-
cales estan obligadas a llevar un registro de las personas con discapacidad tal como se defi-
nen en dicha seccion. Con estos datos luego se hacen estadisticas cada tres afos.
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El Parrafo 6 que dice que todas las autoridades locales proporcionaran servicios
disefiados para:

a) minimizar el efecto de la discapacidad en los nifios con discapacidad de su
area;

b) proporcionar a dichos nifios la oportunidad de llevar vidas tan normales como
sea posible.

El Parrafo 8 establece qué tipo de servicios deben estar disponibles para los ni-
flos que vivan con sus familias:

a) asesoramiento, guia y consejo;
b) actividades de terapia ocupacional, sociales, culturales o recreativas;
c) ayuda a domicilio (que puede incluir lavanderia);

d) medios o asistencia en el transporte para desplazarse desde o hacia el do-
micilio para poder tomar parte en otro servicio de esta ley;

e) ayuda para permitir que el nifio de que se trate o su familia tengan unas va-
caciones;

El Parrafo 9 se refiere a los Centros de Familia que deben proporcionar las auto-
ridades locales para la prestacion de los Servicios.

Como hemos visto, el sistema britanico se funda en una valoracion de las nece-
sidades del nifio y de las personas que le cuidan, y no en un grado de discapacidad
cifrado en porcentajes, como en el Derecho espafiol.

Este sistema no impide que la Administracion pueda mostrarse cicatera con las
ayudas pero tiene la ventaja de no fijar un porcentaje. En Espafa el porcentaje de
discapacidad es visto a veces como un estigma social que puede frustrar las expec-
tativas respecto del nifio, en lugar de como un apoyo a su desarrollo.

Por otra parte, el sistema espafol en el que un determinado grado de discapaci-
dad da acceso a unos derechos especificos tiene la ventaja de hacer mas facil el
recurso (pues el recorte de apoyos a una persona concreta sélo se puede hacer re-
duciendo el grado de discapacidad® y su determinaciéon ha de hacerse siempre con
arreglo a los baremos del Real Decreto 1971/1999.

% Salvo en el ambito educativo en el que se aplica una valoracidn especifica.
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2.5.3. Alemania

En Alemania, la base constitucional que sirve de fundamento al Derecho de los
minusvalidos es el principio del Estado social (art. 20, parrafo 1 de la Ley Funda-
mental alemana), el cual constituye una directriz que debe ser concretada por el le-
gislador.”® El Tribunal Constitucional aleman, en reiterada jurisprudencia, ha conside-
rado como mandato del principio del Estado social el que el Estado se ocupe de la
asistencia a los necesitados, lo que comprende la ayuda social para los ciudadanos
que, por causa de defectos fisicos o psiquicos, son obstaculizados en su desarrollo
personal y social y son incapaces de mantenerse por si mismos. El Tribunal consi-
dera como deber constitucionalmente previsto asegurar a los minusvalidos el mini-
mo indispensable para una existencia digna del ser humano y esforzarse en lograr
de la forma mas amplia posible su incorporacion a la sociedad, promover los cuida-
dos adecuados en la familia o a través de terceras personas y conseguir la necesa-
ria organizacién de su asistencia. Este deber constitucional de proteccién tiene que
ser concretado por el legislador, que goza de amplia libertad de configuracion. Es de
su incumbencia elegir en qué extension garantiza él la ayuda social, en vista de los
medios existentes y teniendo en cuenta las otras obligaciones del Estado que tienen
el mismo rango que la atencién a los minusvalidos. El legislador ha concretado el
principio de Estado social en un gran numero de regulaciones, incluidas aquellas
concernientes a los minusvalidos.

La definicion de discapacidad viene incluida en el cédigo social Sozialgesetzbuch
IX (de 19 de junio de 2001 y cuya ultima modificacién data de 3 de abril de 2003),
cuyo paragrafo 2 establece:

“(1) Las personas estan discapacitadas cuando su funcién corporal, su
capacidad intelectual o su salud psiquica difieran del estado tipico para
su edad durante un plazo que con alta probabilidad sera mayor de seis
meses, y por lo tanto su participacion en la vida de la sociedad se vea
perjudicada.

(2) Las personas estaran severamente discapacitadas en el sentido de
la Parte 2 cuando se les otorgue un grado de discapacidad de al menos
50 y tengan su vivienda, residencia habitual o su ocupacién en un pues-
to de trabajo en el sentido del § 73 legitimamente en Alemania.

0 ArnoLp, Rainer: “El derecho de los minusvalidos en la Republica Federal de Alemania”,
en MuRoz MacHADO, Santiago; Lorenzo, Rafael de (dirs.): Cdodigo Europeo de las minusvalias,
Madrid, Escuela Libre Editorial, 1996, pp. 1203-1211, concretamente en p. 1203.
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(3) Debera igualmente considerarse persona severamente discapaci-
tada a las personas discapacitadas con un grado inferior a 50 pero al me-
nos de 30 en los que existan las demas condiciones del apartado 2, cuan-
do como consecuencia de su discapacidad no puedan sin su equiparacion
obtener o conservar un puesto de trabajo en el sentido del §73 (personas
discapacitadas equiparadas)™'.

A solicitud de la persona con discapacidad se constata su discapacidad y el gra-
do de dicha discapacidad por medio de un procedimiento ante las autoridades ad-
ministrativas competentes (regulado en el § 69 Sozialgesetzbuch IX). Se trata pues,
de un sistema muy parecido al espanol. El Codigo aleméan estipula diferentes gra-
dos de minusvalia, con un minimo de veinte y un maximo de cien.

Los derechos (laborales, fiscales...) a los que acceden las personas con discapa-
cidad en Alemania varian en funcion del grado concedido. Las personas severamen-
te discapacitadas son las que gozan de mas derechos. A solicitud de las personas
con discapacidad se extiende un certificado sobre la condicién de persona severa-
mente discapacitada, el grado de discapacidad y en los casos del apartado 4 del ci-
tado § 69, sobre otras sefnales de salud. El certificado sirve de prueba para la utili-
zacién de prestaciones y otras ayudas a las que tienen derecho las personas con
discapacidad severa. El plazo de validez del certificado es limitado (se retira tan pron-
to como la proteccion legal de las personas con discapacidad severa caduca y se
rectifica tan pronto como se hace firme una nueva valoracion).

El Cédigo social IX esta en vigor desde el 1 de julio de 2001. Mejora la situacion
de los discapacitados desde la base y tiene como tema de fondo: “Participacion y
autodeterminacion”. En lugar de la idea de asistencia, se funda en la idea de parti-
cipacioén. Incorpora a las asociaciones que representan a los discapacitados en los

41«8 2: (1) Menschen sind verhindert, wenn ihre kérperliche Funktion, geistige Féhigkeit oder

seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit ldnger als sechs Monate von dem fir das
Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher ihre Teilhabe am Leben in der Gesells-
chaft beeintréchtig ist. Sie sind von Behinderungbedroht, wenn die Beeintrdchtigung zu erwar-
ten ist.

(2) Menschen sind im Sinne des Teils 2 schwerbehindert, wenn bei Ihnen ein Grad der Be-
hinderung von wenigstens 50 vorliegt und sie ihren Wohnsitz, ihren gewdhnlichen Aufenthalt
oder ihre Beschiftigung auf einem Arbeitsplatz im Sinne des § 73 rechtmdéssig im Geltungsbe-
reich dieses Gesetzbuches haben.

(3) Schwerbehinderten Menschen gleichgestellt werden sollen behinderte Menschen mit ei-
nem Grad der Behinderung von weniger als 50 aber wenigstens 30, bei denem die (brigen Vo-
raussetzungen des Absalzes 2 vorliegen, wenn sie infolge ihrer Behinderung ohne die Gleichs-
tellung einen geeigneten Arbeitsplatz im Sinne des § 73 nicht erlangen oder nicht behalten
kénnen (gleichgestellte behinderte Menschen)”.
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procesos de consultas para satisfacer sus necesidades. Se pretende que las pres-
taciones sociales den a las personas con discapacidad la posibilidad de tomar par-
te en la vida de la sociedad y sobre todo en la vida laboral. Toda la sociedad debe
implicarse en llenar de vida el nuevo cédigo. Se necesitan empleadores, guarderias
y colegios que posibiliten la integracion, autoridades y medios de transporte facil-
mente accesibles.

No existe un régimen especifico para los nifios en el reconocimiento de la disca-
pacidad por parte de la Administracion.

2.5.4. Dinamarca

Podemos decir que en Dinamarca no existe una institucién similar a la del reco-
nocimiento legal de minusvalia espafol (una uUnica valoracion hecha por equipos
formados para ello) sino que los apoyos se proporcionan en base a valoraciones
que hacen los propios organismos que conceden las ayudas o servicios. No se bus-
ca tanto el crear normas especiales para las personas con discapacidad* cuanto
el que la sociedad danesa, y por lo tanto, sus normas juridicas, sean capaces de
satisfacer las necesidades de todas las personas incluidas aquellas que tengan al-
guna discapacidad. El objetivo hoy de la politica en discapacidad es conseguir la
igualacion de oportunidades y la integraciéon en la sociedad, en lugar de acudir a
instituciones especializadas. Frente a la Ley de Americanos con Discapacidad pro-
mulgada en 1990, en Dinamarca se pens6 que una legislacién sectorial contribui-
ria mas a la segregacion de los discapacitados que a fomentar la integracién y la
participacién. En 1993 el Parlamento danés adoptd la resolucién B 43 relativa a la
igualacion de oportunidades entre personas discapacitadas y no discapacitadas. La
resolucién parlamentaria no es norma vinculante pero si promueve movimientos de
los poderes publicos en la direccion que apunta. Dicha resolucion va también en la
linea de las Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades de Naciones Uni-
das del mismo arno.

“2 “Hacia 1980 se llevé a cabo una reforma social relativa a las personas discapacitadas. El
objeto de dicha reforma fue, primero y principalmente, integrar a las personas discapacitadas
y darles un trato igualitario en la sociedad danesa, lo que supuso que gran nimero de normas
legales que se referian exclusivamente a las personas discapacitadas fueran derogadas. La fi-
losofia legal era que la legislacion general deberia proteger al discapacitado, y que éste, por
consiguiente, deberia satisfacer sus necesidades por procedimientos ordinarios.” KETscHER, Kirs-
ten: “Normativa legal sobre personas discapacitadas”, en MuNoz MacHapo, Santiago; Lorenzo,
Rafael de (dirs.): Cddigo Europeo de las minusvalias, Madrid, Escuela Libre Editorial, 1996,
pp. 1311-1322, concretamente en p. 1311.
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Hay tres conceptos principales en el sistema danés:

Percepcién de la discapacidad basada en el entorno, principio de compensacion
y el principio de responsabilidad del sector.

En Dinamarca, la discapacidad es un concepto dinamico en constante desarrollo
y cambio. Por tanto no hay una definicién fija de la discapacidad ni tampoco una lis-
ta de las discapacidades que hacen que una persona pueda acceder a derechos es-
peciales. Sin embargo hay un apoyo generalizado al uso de “la percepcion de la
discapacidad basada en el entorno” y la clarificacién de los conceptos contenidos
en las Normas Uniformes de la ONU, teniendo en cuenta la clasificacion CIDDM de
la OMS vy sus revisiones.

El principio de compensacién supone que la sociedad ofrece a las personas
con discapacidad una serie de servicios y ayudas para limitar o compensar las con-
secuencias de la discapacidad tanto como sea posible. La compensacion puede te-
ner distintas formas:

— Ayudas personales individuales, tales como una silla de ruedas, un audifono,
etc.

— Ofertas paralelas, tales como que el material escrito se publique ademas en
cintas o discos para personas invidentes o un teléfono de texto en lugar de
uno de voz para personas sordas.

— Iniciativas conjuntas, tales como que se hagan accesos en los edificios nue-
vos a las personas en sillas de ruedas equivalentes a los de las demas per-
sonas o adaptar las cabinas telefonicas de forma que puedan ser utilizadas
por personas ciegas o en silla de ruedas sin ayudas especiales.

— Es fundamental en la politica sobre discapacidad en Dinamarca que la com-
pensacién se proporciona de manera gratuita y con independencia de los in-
gresos o patrimonio de la persona con discapacidad o de su familia.

— La igualdad de oportunidades no consiste en tratar a todos exactamente de la
misma manera sino en hacer un esfuerzo individualizado para que todos los
ciudadanos con discapacidad puedan tomar parte en todas las actividades de
la sociedad con independencia de su punto de partida. Esto s6lo puede ocu-
rrir si cada sector individual de la sociedad se responsabiliza de la igualdad
de oportunidades.

El principio de responsabilidad sectorial significa que la responsabilidad de la
igualdad de oportunidades en cada area de la sociedad se coloca en la autoridad
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responsable en general del sector de que se trate. Implica que todos los sectores
deben estar implicados para la igualdad de oportunidades y no solamente la politi-
ca de salud o social. Para ello tiene que haber base legal y voluntad econémica para
compensar la discapacidad dondequiera existan obstaculos (sistema de transporte,
educacién, mercado de trabajo, vivienda, tiendas, informacion), etc.

En cuanto a los nifos, las autoridades locales tienen la obligacion de informar a
los padres sobre todos los servicios que puedan ser relevantes para el nifo. También
debe, por propia iniciativa, dar asesoramiento sobre todos los servicios y ayudas di-
nerarias a su disposicion por razén de la discapacidad del nifio. Se intenta que el nifio
permanezca viviendo en su casa y utilizando instalaciones de su entorno inmediato,
normalmente con un educador o persona de apoyo. Si las necesidades del nifio no
pueden ser cubiertas con ayuda extra por su entorno inmediato, entonces puede que
se aloje al nifio en instituciones especialmente disefiadas para discapacitados.

Las autoridades locales son responsables del cuidado ordinario del nifio y de las
instalaciones para su ocio dentro de su municipio. Las ofertas especiales para cu-
brir necesidades especiales son competencia de las autoridades del condado.

La legislacion mas importante en materia de bienestar social es:

— Ley de Servicios Sociales

— Ley de Pensiones Sociales

— Ley de Politica Social Activa

La Ley de Servicios Sociales prevé unos programas de respiro familiar que se ela-
boran con arreglo a una valoracion de las necesidades de la familia y de la disca-

pacidad del nifio. Dicha valoracion es efectuada por las autoridades locales en co-
laboracion con las propias familias, para determinar el tipo de respiro que necesitan.

2.6. PROPUESTAS DE CAMBIO LEGISLATIVO

— Modificar el Real Decreto 1971/1999 en los siguientes extremos:

» Determinar con claridad la aplicacién a los menores de dieciocho afos del
baremo del anexo 2 relativo a las AVD.

* Incluir un régimen especial para los nifios que les conceda maximos apoyos
en toda la etapa de desarrollo y tengan el grado de discapacidad que ten-
gan (puesto que se trata de un periodo en que hay mas posibilidades de re-
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ducir o eliminar la discapacidad). Incluir a tal efecto el factor edad en los ba-
remos y pruebas homologadas para los nifios*. Incluir un baremo para ni-
flos y adolescentes con arreglo a la nueva CIF para nifios y adolescentes
que ha presentado la OMS en octubre de 2007 (Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud para Nifios y Adolescentes).

 Suprimir la exclusién expresa del capitulo 15 donde se definen los criterios
para la evaluacién de la discapacidad debida a Retraso Mental de las reglas
generales relativas a las AVD, los grados de discapacidad y las categorias
de las deficiencias, de forma que todas las discapacidades estén sujetas a
las mismas reglas generales sin discriminacién alguna. Revision del capitu-
lo 15 e introduccién de pruebas homologadas para evaluar la discapacidad
intelectual.

« Establecer que los efectos de la resolucién en el caso de nifios con disca-
pacidad congénita o causada durante el parto se retrotraigan a la fecha de
nacimiento del nifio, si bien dicha retroactividad excepcional sélo surtiria
efectos si la solicitud se formulara dentro del primer afo de vida del nifio (lo
que daria un plazo razonable a los padres para ejercitar su derecho, sin que
su desidia en el ejercicio del mismo pudiera perjudicar al interés general)*.

El legislador debe considerar detenidamente y optar expresamente por el si-
lencio positivo o negativo en el procedimiento sobre reconocimiento de grado
de minusvalia en todo el territorio espafol, bien estableciendo el silencio ne-
gativo (que a mi juicio da mas seguridad juridica al administrado en este caso)
o bien estableciendo claramente los efectos del silencio positivo (1.2 con la
obligacién de que los impresos de solicitud recojan un apartado con un por-
centaje que puedan solicitar los interesados y 2.2 con la expresién de cual es
el porcentaje que se gana en caso de silencio positivo si no se ha solicitado
un porcentaje concreto para que pueda acreditarse durante los afios que la
resolucion esté en vigor y tenga que utilizarse ante las diversas instancias).

 Esta propuesta fue realizada por la autora de la tesis, en su calidad de responsable del Area
Juridica de Canal Down 21 al CERMI estatal y fue incluida como medida 0302 en el Plan de Aten-
cion Temprana del Cermi Estatal (Cermi EsTataL: Plan de accion del CERMI Estatal en materia de
atencion temprana a personas con discapacidad [en linea], Espafa, cermi.es, 18 mayo 2005. Dis-
ponible en web: http:/www.cermi.es/CERMI/ESP/Biblioteca/ [Consulta: 11 julio 2005], p. 65)..

¢ Esta propuesta fue realizada por la autora de la tesis, en su calidad de responsable del Area
Juridica de Canal Down 21 al CERMI estatal y fue incluida como medida 1106 en el Plan de Aten-
cion Temprana del Cermi Estatal (Cermi EsTaTAL: Plan de accion del CERMI Estatal en materia de
atencion temprana a personas con discapacidad [en linea], Espana, Cermi.es, 18 mayo 2005.
Disponible en web: http:/www.cermi.es/CERMI/ESP/Biblioteca/ [Consulta: 11 julio 2005], p. 72).
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CapiTuLO 3

ESTUDIO DE LOS DERECHOS DEL NINO CON DISCAPACIDAD
EN ESPANA

3.1. INTRODUCCION A LOS DERECHOS DEL NINO CON DISCAPACIDAD EN
SU CONJUNTO

3.1.1. Aproximacion desde la Filosofia del Derecho
3.1.1.1. Esencia y paradoja de estos derechos

Podriamos resumir el contenido de esta tesis en dos derechos del nifio con disca-
pacidad: el derecho a la vida, y el derecho a desarrollarse en las condiciones ade-
cuadas. Se diria que no son derechos que difieran de los de un nifio “normal” y ello
es coherente con el hecho de que los nifios con discapacidad son “personas que tie-
nen especiales dificultades para satisfacer unas necesidades que son normales, mas

que personas especiales con necesidades diferentes al resto de sus conciudadanos”.

Como en toda vida humana, la infancia determina la etapa adulta de una persona
con discapacidad. El que se hayan disfrutado o no, ejercido o no, los derechos du-
rante la etapa de formacion, condicionard ineludiblemente el que ese nifio con disca-
pacidad pueda o no ejercitar plenamente sus derechos al alcanzar la edad adulta. Y
dentro de estos derechos propios del adulto, est4 el derecho al trabajo, donde se ma-
terializa de la manera mas patente la integracién de una persona en la sociedad.

Al lado de este contenido esencial, nos encontramos con la siguiente paradoja: el
nifio con discapacidad tiene el derecho a ser igual que los demas nifios, y al mismo
tiempo, tiene el derecho a ser diferente.

' Exposicion de Motivos de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunida-
des, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad (BOE 3 di-
ciembre 2003).
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¢ Qué significa esto?

Por una parte, el nifio con discapacidad tiene derecho a estar lo menos discapa-
citado posible, es decir que tanto los controles médicos durante el embarazo, como
los servicios médicos en el parto, periodo neonatal y etapas posteriores, el cuidado
de los padres, la atencién temprana, etc. tienen que ir encaminados a reducir la dis-
capacidad en la mayor medida posible.

Por ofra parte, el nifio con discapacidad tiene derecho a ser tratado de manera
diferente, de manera que se satisfagan las necesidades que tiene para que, una vez
cubiertas, esté en igualdad de oportunidades con los demés nifios?. Esta aparente
paradoja se concilia en el objetivo comun de la plena integracién en la sociedad.

Como sefiala Ruiz Miguel®, la diferenciacién para la igualdad es una practica mu-
cho méas comun de cuanto podria pensarse a simple vista. Encontramos ejemplos en
un sistema fiscal progresivo para conseguir una mayor igualacion de rentas, en la co-
rreccion del sistema electoral proporcional puro para favorecer a las circunscripciones
mas despobladas y pobres, en las pensiones no contributivas, en las becas para es-
tudiantes necesitados, en el fomento de inversiones para regiones y zonas deprimidas,
en los incentivos para la contratacién y promocion de mujeres en actividades en las
que estan poco representadas, en las subvenciones para la construccién de viviendas
protegidas, para la generacién de empleo o para la contratacion de jévenes o de ma-
yores de cuarenta y cinco anos, asi como también en la construccion de instalaciones
especiales para minusvalidos en transportes, ensefianza, edificios publicos, etc.

Estas medidas pueden y suelen ser apoyadas en diferente grado por unos y otros
grupos politicos, pues dependen, entre otras cosas, del valor que se otorgue a la
igualdad social como ideal de justicia. Sin embargo —y precisamente por éste ca-
racter ideal de la igualdad y su posible concurrencia con otros ideales, asi como por
la escasez y caracter discutible de los medios adecuados para obtener unos y otros
fines—, el debate sobre medidas como las anteriores se presenta antes como cues-
tién de oportunidad o conveniencia que como cuestién de justicia estricta (o, en el

2 Ruiz MigueL, Alfonso: “La igualdad como diferenciacion”, en Prieto Sancis, Luis, et al: De-
rechos de las minorias y de los grupos diferenciados, Madrid, Escuela Libre Editorial, 1994, pp.
283-295, en la p. 286 defiende que “la diferenciacion para la igualdad indica que el fin de una
sociedad mas igualitaria, considerada mas justa, exige politicas que traten desigualmente a
quienes son desiguales con objeto de aminorar las distancias entre ellos, ayudar a los més
desfavorecidos, equipararlos a los mas encumbrados, etc.”

% Ruiz MicueL, Alfonso: “La igualdad como diferenciacion”, en PrieTo SancHis, Luis, et al: De-
rechos de las minorias y de los grupos diferenciados, Madrid, Escuela Libre Editorial, 1994, pp.
283-295, concretamente en la p. 287.
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plano juridico, de constitucionalidad). Por acudir a la conocida distincién de Dworkin,
se trata de problemas de politicas (policy) y no de derechos (rights)*.

Algunas de estas medidas benefician indirectamente a ciertas minorias que, por
serlo, se encuentran en situacion de grave desigualdad y desamparo. Otras veces
las medidas diferenciadoras van directamente encaminadas a privilegiar a determi-
nadas minorias, como pueden ser las concesiones de vivienda a bajo alquiler a co-
lectivos gitanos, la reserva de una cuota del 25 por 100 para cargos femeninos en
determinados 6rganos politicos o el establecimiento de una obligacién legal para que
las empresas publicas o privadas cuyo numero de trabajadores fijos sea superior a
50 reserven un 2 por 100 de la plantilla para contratar a trabajadores minusvalidos®,
planteando problemas éticos y juridicos mas dificiles.

Entre este segundo grupo de medidas estan las que la literatura anglosajona vie-
ne denominando medidas de discriminacion inversa, que pueden ser caracterizadas
mediante dos elementos:

— Primero, la medida diferenciadora correctora es discriminatoria y no simplemen-
te desigualitaria, en el sentido de que se refiere a un tipo muy especial de des-
igualdad, por rasgos tales como el sexo, la raza u otros que tengan la doble
cualidad de ser transparentes e inmodificables para los individuos que los por-
tan y de ser considerados por la sociedad generalmente de forma negativa.

— Segundo, la discriminacién inversa se produce en una situacién de especial
escasez, como suele ocurrir con puestos de trabajo, plazas universitarias, vi-
viendas, etc., lo que provoca que el beneficio a ciertas personas tenga como
contrapartida un claro y visible perjuicio a otras.

Tanto la Declaracién de Madrid de 2002 como la Ley 51/2003, de 2 de diciembre,
de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las per-
sonas con discapacidad hacen mencion a “medidas de accién positiva” incluyendo
dentro de este concepto a estas medidas de discriminacién inversa.®

* DworkiN, Ronald: Taking rights seriously [Los derechos en serio], Gustavino, M. (trad.), 2.2
edicion, Barcelona, Ariel, 1984.

° Véase art. 38.1 LISMI, desarrollado por el Real Decreto 1451/1983, de 11 de mayo
(arts. 4y 5).

® En la Ley 51/2003, de 2 de diciembre de igualdad de oportunidades, no discriminacion y
accesibilidad universal de las personas con discapacidad, articulo 8, se recoge la siguiente de-
finicion:

“Articulo 8. Medidas de accion positiva.

1. Se consideran medidas de accién positiva aquellos apoyos de caracter especifico des-

tinados a prevenir o compensar las desventajas o especiales dificultades que tienen las
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A la pregunta de si es licito, en casos como los citados, tratar desigualmente para
conseguir una igualdad justa, se ha contestado con mudltiples y complejos argumen-
tos. Ruiz Miguel se centra en aquellos relacionados con la idea de igualdad, toman-
do como referencia los principios establecidos en la Constitucion Espanola’.

El art. 14 CE reza: “Los espanioles son iguales ante la ley, sin que pueda preva-
lecer discriminacién alguna por razén de nacimiento, raza, sexo, religion, opinion o
cualquier otra condicion o circunstancia personal o social.”

Aunque a primera vista pueda parecer que se prohibe toda discriminacion, inclui-
da la discriminacion inversa, al recogerse genéricamente “cualquier otra condicion o
circunstancia personal o social” hay que concluir que por “discriminacién” en senti-
do juridico-constitucional se ha de entender no la simple diferenciacién, sino la dife-
renciacion injusta pues, como dice Ruiz Miguel, “si distinguir por cualquier condicién
o circunstancia personal o social fuera discriminatorio, serian inconstitucionales in-
numerables leyes y normas, desde las que se refieren a los empresarios como su-

personas con discapacidad en la incorporacion y participacion plena en los &mbitos de
la vida politica, econémica, cultural y social, atendiendo a los diferentes tipos y grados
de discapacidad.

2. Los poderes publicos adoptaran las medidas de accién positiva suplementarias para
aquellas personas con discapacidad que objetivamente sufren un mayor grado de dis-
criminacién o presentan menor igualdad de oportunidades, como son las mujeres con
discapacidad, las personas con discapacidad severamente afectadas, las personas con
discapacidad que no pueden representarse a si mismas o las que padecen una mas
acusada exclusion social por razén de su discapacidad, asi como las personas con dis-
capacidad que viven habitualmente en el ambito rural.

3. Asimismo, en el marco de la politica oficial de proteccién a la familia, los poderes pu-
blicos adoptaran medidas especiales de accién positiva respecto de las familias alguno
de cuyos miembros sea una persona con discapacidad.”

El articulo 9 describe el contenido de las medidas de accién positiva, y aunque no habla de

discriminacion inversa, si se alude a “Practicas mas favorables”.

“Articulo 9. Contenido de las medidas de accién positiva.

1. Las medidas de accion positiva podran consistir en apoyos complementarios y normas,
criterios y practicas mas favorables. Los apoyos complementarios podran ser ayudas
econoémicas, ayudas técnicas, asistencia personal, servicios especializados y ayudas y
servicios auxiliares para la comunicacién.

Dichas medidas tendran naturaleza de minimos, sin perjuicio de las medidas que pue-
dan establecer las CCAA en el ambito de sus competencias.

2. En particular, las Administraciones publicas garantizaran que las ayudas y subvencio-
nes publicas promuevan la efectividad del derecho a la igualdad de oportunidades de
las personas con discapacidad asi como las personas con discapacidad que viven ha-
bitualmente en el ambito rural.”

" Ruiz MigueL, Alfonso: “La igualdad como diferenciacion”, en Prieto SancHis, Luis, et al: De-

rechos de las minorias y de los grupos diferenciados, Madrid, Escuela Libre Editorial, 1994, pp.
283-295, concretamente en las pp. 288-290.

102



Estudio de los derechos del nifio con discapacidad en Espafa

jetos pasivos de determinados impuestos, a las que permiten sélo a los licenciados
en Derecho opositar a notarias, pasando por las que exigen una cierta altura corpo-
ral para ser policia o las que eximen a los miopes del servicio militar, por poner sélo
unos pocos ejemplos”.

Tampoco el hecho de que se realice una diferenciacion por uno de los motivos es-
pecificados en el articulo 14, por ejemplo de raza, tiene por qué entenderse necesa-
riamente como discriminatorio en el sentido injusto relevante (asi en el caso de que
se contraten actores de una determinada raza para una pelicula cuyo guién lo exija).

El Tribunal Constitucional reitera que “el principio de igualdad no implica en todos
los casos un tratamiento igual con abstraccién de cualquier elemento diferenciador de
relevancia juridica, ya que, siguiendo la doctrina del Tribunal Europeo de Derechos Hu-
manos, toda desigualdad no constituye necesariamente una discriminaciéon™. Asi pues,
sefiala también que el principio de igualdad impone soélo la prohibicién de dispensar
un trato desigual a quienes se hallen en la misma situacion, sin justificacion objetiva y
razonable. En la misma linea ha establecido que el presupuesto esencial para proce-
der a un enjuiciamiento desde la perspectiva del articulo 14 de la Constitucion espa-
fiola es que las situaciones subjetivas que quieran traerse a la comparacion sean, efec-
tivamente, equiparables. También ha sentado que “el principio de igualdad ante la Ley
no prohibe al legislador contemplar la necesidad o la conveniencia de diferenciar si-
tuaciones distintas y darles un tratamiento diverso, porque la esencia de la igualdad
consiste no en proscribir diferenciaciones o singularizaciones, sino en evitar que éstas
carezcan de justificacion objetivamente razonable, enjuiciada en el marco de la pro-

porcionalidad de medios al fin, discernible en la norma diferenciadora™.

¢ Se puede entonces considerar injusta la diferenciacion establecida por politicas
de discriminacion inversa como las citadas anteriormente?

Ruiz Miguel opina que la respuesta ha de ser negativa por dos razones:

1.2 El medio empleado, es decir, la medida de diferenciaciéon que privilegia a de-
terminadas personas, no comporta los rasgos negativos, de minusvaloracién,
menosprecio Yy, todavia menos, estigmatizacion de los excluidos que si con-
llevan las injustas discriminaciones tradicionales;

2.2 El fin de tales medidas es la superacion de graves desigualdades previas vy,
por tanto, la consecucion de unas relaciones mas justas entre distintos gru-
pos sociales.

8 STC de 5 de noviembre de 1985.
9 STC de 19 de diciembre de 1986.
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Asi pues, la diferenciacion para la igualdad reclama una integracién entre la igual-
dad ante la ley, o formal, y la igualdad sustancial, es decir una interpretacion siste-
matica del art. 14 en relacién con el art. 9.2, que, junto con el art. 1.1, sustenta el
valor de la igualdad como ideal final al encomendar “a los poderes publicos promo-
ver las condiciones para que la libertad y la igualdad del individuo y de los grupos
en que se integra sean reales y efectivas...”. Puede decirse que la igualdad formal
o ante la ley garantizada por el art. 14 CE no es un limite, sino un presupuesto —
necesario pero no suficiente— de la igualdad real y efectiva del art. 9.2 CE, esto es,
un minimo negativo e indeclinable a partir del cual puede operar una politica positi-
va de remocién de obstaculos y creacién de las condiciones necesarias para ir con-
siguiendo una mayor igualdad entre los ciudadanos. La relacién entre ambos crite-
rios de igualdad pone de manifiesto la distancia entre una garantia reforzada que,
como la de no discriminacion, ha de quedar salvaguardada en todo momento y un
ideal juridico-politico que, como el de la igualdad real y efectiva, se ofrece como re-
ferente de un proceso siempre abierto e inacabado, un ideal complejo tanto por las
posibles colisiones con otros principios —especialmente el de libertad— como por lo
trabajoso de su realizacién practica.

3.1.1.2. Los nifios con discapacidad como minoria entre las minorias

El grupo humano cuyos derechos se estudian a lo largo de la tesis esta formado
por la interseccién de dos minorias:

— La minoria nifios'

— La minoria discapacitados™

Esa interseccién es poco importante en nimero'™ pero muy relevante en cuanto
que son las personas que conviven con la discapacidad durante toda o casi toda su
vida (frente al grupo mucho mas numeroso de personas que han llegado a estar dis-
capacitadas al alcanzar una edad superior a los 65 afios' o aquellas personas cuya

' Segun la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud elaborada por
el Instituto Nacional de Estadistica en 1999, la suma de la poblacion total en Espafa era de
39.247.019 personas, de las cuales 8.146.804 estaban comprendidas entre los 0 y los 18 afos
(es decir, nifios, a los efectos de esta obra).

" Seguin la misma Encuesta, en 1999 habia 3.528.221 personas con discapacidad en Espafia
dentro la poblacién total cuya cifra, ya mencionada, era de 39.247.019 personas.

2 Un total de 151.078 nifios segln la encuesta del INE de 1999.

'8 Los mayores de 65 afos con discapacidad suman 2.072.652 personas, segun la Encuesta
del INE de 1999.
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discapacidad sobrevino en algin momento de la edad adulta, bien por accidente,
bien por enfermedad).

Si pensamos en el concepto de minoria, es preciso advertir que las minorias o
grupos diferenciados existentes en una sociedad dada no constituyen colectivos es-
tancos y homogéneos. La nocion de minoria se define a partir de un criterio deter-
minado (racial, sexual, religioso, econdmico, profesional, socioldgico...) y es eviden-
te que la eventual pertenencia de un individuo a una minoria concreta no agota la
personalidad del mismo.

Esto se hace patente en el caso de los nifios con discapacidad, entre los cua-
les hay muchas diferencias, no sélo por su diferente personalidad en cuanto ni-
fios, sino también porque las discapacidades son muy heterogéneas. Les une el
estar mas necesitados de apoyo que la mayoria para poder desarrollarse, pero
eso0s apoyos seran muy diferentes segun la edad del nifio y el tipo de discapaci-
dad que tenga.

Cabe entonces, con Javier de Lucas'™, hacerse la siguiente pregunta:

¢ Se trata entonces de derechos de las minorias o de los individuos que pertene-
cen a ellas? ;Acaso la reivindicacién de derechos de las minorias no es radicalmen-
te incompatible con el mantenimiento de la ciudadania en el sentido de un igual es-
tatuto juridico de derechos para todos los ciudadanos?

Dice Lucas que lo importante es reconocer y garantizar los derechos a quienes
son sus titulares: los individuos, pertenezcan o no a las minorias del tipo que fuere.
Otra cosa es desconocer que esa pertenencia modifica no sélo las condiciones re-
ales de ejercicio de los derechos, sino incluso la posibilidad misma de su atribucién,
de su reconocimiento.

Lucas se muestra de acuerdo con Eusebio Fernandez Garcia cuando afirma que
en realidad los pretendidos derechos de las minorias no son sino la consecuencia o
explicitacion del reconocimiento del derecho a la autonomia y libertad personales,
esto es, que subyace un equivoco a la expresion “derechos de las minorias”, pues-
to que no hay que confundir las siguientes ideas:

a) el derecho a ser minoria como derecho a la diferencia que convive con el de-
recho a ser tratado igual que la mayoria, y

™ Lucas, Javier de: “El racismo como coartada”, en Prieto SancHis, Luis, et al: Derechos de
las minorias y de los grupos diferenciados, Madrid, Escuela Libre Editorial, 1994, pp. 17-37,
concretamente en la p. 31.
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b) el pretendido derecho de la minoria como “derecho especial para personas
especiales, al margen de la idea de los derechos fundamentales como dere-
chos de todos los seres humanos”®.

A Lucas le parece indiscutible la consideracion de que basta el examen de los
textos internacionales en que se consagran los derechos de las minorias (como ha
analizado sobradamente el Prof. Marifio) para advertir que, en realidad, se habla de
derechos individuales de quienes pertenecen a una minoria.

Pero ello no quiere decir que el dato de pertenencia sea irrelevante o meramen-
te adjetivo desde el punto de vista de los derechos:

1.2 No lo es porque si se considera necesario atribuir y reconocer esos derechos
expresamente a tales individuos es porque se les niega o se pone en peligro
en razén de su condicién de miembros de la minoria.

2.2 Desde el punto de vista del procedimiento de protecciéon de estos derechos;
si se trata sin mas de derechos individuales, bastaria con los instrumentos ju-
ridicos generales atribuidos a esos derechos. Pero es que aqui se arranca de
una situacioén de desigualdad que afecta al conocimiento, a la posibilidad de
ejercicio y a la reclamacion frente a infracciones de esos derechos; precisa-
mente se trata de que quienes pertenecen a esas minorias, por ese hecho,
no se encuentran en igualdad de condiciones a ese respecto que los demas
ciudadanos. Es necesaria una accién positiva que puede adoptar la forma de
discriminacion inversa, por ejemplo, o de ampliacién o modificacion de la le-
gitimacion procesal activa.

Gonzalez Amuchastegui se plantea la siguiente pregunta.

¢ Qué obligaciones tiene el conjunto de los ciudadanos respecto a las minorias?
¢ Se trata de obligaciones de mera tolerancia, o de obligaciones de colaboracion?

Mientras las minorias religiosas precisan unicamente tolerancia y no discrimina-
cién, la minoria de personas con discapacidad reivindica la cooperacion del conjun-
to de la ciudadania, piden su ayuda, su colaboracién activa.

Gonzéalez Amuchastegui dijo que “hacer de la solidaridad uno de los valores su-
periores de un ordenamiento juridico determinado, o uno de los principios ordena-
dores de la vida social de una determinada comunidad, reflejaria el compromiso de

'® Véase FerNANDEz GARcia, Eusebio: “ldentidad y diferencias en la Europa democratica: la
proteccion juridica de las minorias”, Sistema, n.® 106, Madrid, enero 1992, p. 74.
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la comunidad por garantizar a todos sus miembros algo que podria denominarse “el
status de los individuos como miembros plenos de la comunidad”. Ese compromiso
solidario afectaria tanto a las minorias que sélo reivindican no ser discriminadas como
a aquellas otras que reivindican prestaciones positivas por parte de la sociedad. [ ]
Los derechos sociales serian la expresion paradigmatica del compromiso solidario
con esas minorias™®.

Este planteamiento es forzosamente polémico, pues aborda criticamente algunas
tesis liberales:

— Por una parte en la expresion “miembros plenos de la comunidad” parece que
estd latente el peligro perfeccionista y el deseo de una cierta homogeneidad
social.

— Por otra, ¢no seria competencia de cada individuo intentar alcanzar el status
de “miembro pleno de la comunidad”? ;Como puede justificarse una obliga-
cién de terceros de ayudarnos a alcanzar esa condicién de miembros plenos
de la comunidad? No hay que olvidar que la citada obligacion restringiria no-
tablemente la libertad de los obligados.

— ¢De qué comunidad estamos hablando, de la humanidad o de los diferentes
Estados existentes en la realidad?

Respecto a la primera cuestion, en el caso de los nifios con discapacidad en mi
opinion esta claro que en muchos casos no pueden alcanzar el status de “miembros
plenos de la comunidad” por si solos, que necesitan el concurso del resto de la so-
ciedad y que esa homogeneidad social no es lo que se persigue en este caso, sino
la dignidad de todo ser humano.

En cuanto a la tercera cuestion, esta tesis contiene en su titulo la palabra “Espa-
fia”, pero ello no obsta que los derechos del nifio con discapacidad deban ser rei-
vindicados en todo el mundo.

Estimo pues conveniente, ahondar un poco mas en la segunda cuestion, es de-
cir, en como puede justificarse una obligaciéon de terceros de ayudar a los nifios
con discapacidad a alcanzar esa condicion de miembros plenos de la comunidad,

6 GonzALEz AMmucHAsTEGUI, JesUs: “Solidaridad y derechos de las minorias”, en PRIETO San-
cHis, Luis, et al: Derechos de las minorias y de los grupos diferenciados, Madrid, Escuela Li-
bre Editorial, 1994, pp. 147-160, concretamente en las pp. 150-151. La expresién “el status de
los individuos como miembros plenos de la comunidad” lo ha tomado Gonzalez Amuchastegui
de Harris, David: La justificacion del Estado de Bienestar, Fernandez Cainzos, J.J. (frad.), Ma-
drid, Instituto de Estudios Fiscales, 1990.
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obligacion que en determinados casos restringiria notablemente la libertad de los
obligados.

Gonzalez Amuchastegui funda esta justificacion en la solidaridad, reivindica la
solidaridad como principio rector de la vida humana en sociedad, y ello le lleva a
cuestionar tesis centrales de la filosofia moral y politica de la modernidad:

— por un lado, la concepcién liberal-atomistica de la sociedad vy,

— por otro lado, que la Unica justificacion de las restricciones a la libertad de las
personas radique en la necesidad de preservar la propiedad, la libertad y la
seguridad.

Ello supone la negacion del caracter esencialmente conflictivo de las relaciones
humanas (el célebre “el hombre es un lobo para el hombre”) y la critica radical de
esa tesis egoista que afirma que el hombre no debe nada a los demas hombres; en
definitiva, refleja la necesidad de contrapesar el “prejuicio egoista” caracteristico de
la filosofia moral de la modernidad.

Gonzalez Amuchastegui deja claro que la reivindicaciéon de la solidaridad no es
en absoluto antiliberal, sino que el objetivo seria recordar que en 1789 no se habla-
ba sélo de libertad y de igualdad, sino que aparecia un tercer elemento, la fraterni-
dad, que realmente no ha desempefnado en los dos ultimos siglos un papel relevan-
te ni en la ética ni en la politica.

Esto va a implicar:
1.2 Defender una interpretacién no trivial de la sociabilidad humana.

2.2 Sostener una conexién indisoluble entre la idea de democracia y la de inte-
rés comun.

3.2 Integrar en un sistema ético aceptable la adscripcidn a los particulares de de-
beres positivos hacia terceros y hacia la comunidad.

El objetivo de Gonzalez Amuchastegui es sacar la reflexién sobre la solidaridad
del ambito de las virtudes individuales que discriminan entre buenos y malos ciuda-
danos y llevarla al terreno de los valores superiores de los ordenamientos juridicos,
reconociendo a éstos una importante dimensién normativa. Pretende relacionar la
nocién de solidaridad con los fundamentos del Estado social, con una interpretacion
igualitaria de los derechos humanos en la que encuentran cabida los derechos so-

‘7,Sobre las diferentes concepciones de los derechos humanos, véase Nino, Carlos Santia-
go: Etica y derechos humanos, 2.2 edicién, Barcelona, Ariel, 1989, cap. VIII “El alcance de los
derechos. Liberalismo conservador y liberalismo igualitario”, pp. 305-365.
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ciales', con la atribucion de importantes competencias al Estado en relacién con el
bienestar de los ciudadanos, y con la adscripcién a los individuos de obligaciones
positivas hacia los demas, obligaciones que se podran imponer coactivamente.

Las puntualizaciones que hace Gonzalez Amuchastegui a sus propias tesis pue-
den resumirse asi:

1.2 Se defiende un Estado como mecanismo corrector de desigualdades, promo-
tor del interés comun y Unico garante de los derechos fundamentales de mu-
chos individuos. Se trata de no ver exclusivamente en el Estado un enemigo
potencial de las libertades individuales y no olvidar que el Estado es la Ulti-
ma garantia de “bienestar” de amplios sectores de la poblacién y el Unico va-
ledor de los derechos de algunas minorias y grupos diferenciados.

2.2 La adscripcion a terceros de obligaciones positivas cuyo cumplimiento podria
ser exigido coactivamente, aunque ciertamente restringe de manera notable
la libertad de los obligados (impiden realizar todas las conductas menos una,
la prescrita), no debe relacionarse con un modelo de sociedad en la que los
individuos carecen de derechos y sus proyectos de vida auténoma quedan
supeditados a lo que una determinada autoridad fija como bien comin y a
cuya consecucion estan obligados a colaborar activamente. La idea de soli-
daridad encaja perfectamente en un marco caracterizado por la defensa de
la dignidad humana y de la libertad individual.

3.2 Siempre quedara un lugar para la solidaridad como virtud, ya que la defensa
de la solidaridad como principio politico no implica la imposicién coactiva a to-
dos los ciudadanos de ese modelo de individuo virtuoso y solidario.

La ofra justificacién o fundamento de una obligacion de terceros de ayudar a los
nifios con discapacidad a alcanzar la condicién de miembros plenos de la comuni-
dad que cabe hacer valer es la de los derechos humanos.

La Declaracién de Madrid, que puso punto final al Congreso Europeo sobre Disca-
pacidad celebrado en Madrid entre el 20 y el 23 de marzo de 2002 recogid en el pun-
to 1 de su preambulo que “La discapacidad es una cuestién de derechos humanos™.

'8 “Las personas con discapacidad son titulares de los mismos derechos fundamentales que el
resto de los ciudadanos. El primer articulo de la Declaracién Universal de los Derechos Humanos
declara: “Todos los seres humanos son libres e iguales en dignidad y derechos.” A fin de alcanzar
esta meta, todas las comunidades deben celebrar la diversidad en el seno de si mismas, y deben
asegurar que las personas con discapacidad puedan disfrutar de las distintas clases de derechos
humanos: civiles, politicos, sociales, econdmicos y culturales reconocidos por las distintas Conven-
ciones internacionales, el Tratado de la Unién Europea y en las constituciones nacionales”.
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¢ Cabe hacer esta afirmacion desde un punto de vista de Filosofia del Derecho?
Pienso que si, tanto si se atiende a la persona con discapacidad como individuo
como si se atiende al conjunto de las personas con discapacidad como minoria.

No voy a hacer aqui un estudio detallado de los derechos humanos, sus distin-
tas denominaciones, clasificaciones, etc. Me limitaré a incluir las definiciones de de-
rechos del hombre de Castan Tobefias segun el cual desde un punto de vista tedri-
co o iusfiloséfico son “aquellos derechos fundamentales de la persona humana
—considerada tanto en su aspecto individual como comunitario— que corresponden
a esta por razon de su propia naturaleza (de esencia, a un mismo tiempo, corpérea,
espiritual y social), y que deben ser reconocidos y respetados por todo Poder o au-
toridad y toda norma juridica positiva, cediendo, no obstante, en su ejercicio ante las
exigencias del bien comun”, y desde un punto de vista positivo o legal “son los re-
conocidos como tales a través de un determinado Ordenamiento juridico estimado
en su totalidad normativa™®.

Peces Barba defiende asimismo una concepcién dualista de los derechos funda-
mentales o derechos humanos, considerandolos a la vez como valores o paradig-
mas de un derecho futuro, y como derecho vigente positivo en una sociedad deter-
minada®.

También quiero referirme a la evolucién del concepto de derechos humanos ha-
cia la inclusiéon de grupos comunitarios. A este respecto, Castan Tobefas dijo que
“en las viejas concepciones, los derechos humanos implicaban una sencilla relacion
entre la persona individual (hombre o ciudadano) que ostentaba el derecho, y el Es-
tado que habia de respetarlo.

En el enfoque de hoy, la relacién es mas complicada. La doctrina actual, e inclu-
so también, en el orden positivo y constitucional, las llamadas Declaraciones de de-
rechos combinan con la idea de los derechos individuales del hombre, la de los de-
rechos de los grupos comunitarios, o sea los de la Sociedad concebida
corporativamente. Sujeto de los derechos humanos no sélo es el hombre, individual-

' CasTAN ToBeNas, José: Los derechos del hombre, Madrid, Reus, 1985, pp. 13-14. Dice
Castan Tobefas que en la doctrina politica se da a los derechos del hombre un ambito legal
mas limitado, incluyendo sélo a los constitucionalmente enunciados como tales, o lo que es
igual, los dotados de las amplias garantias que ofrecen los textos constitucionales, aunque pue-
dan no tener cabal desarrollo en el ordenamiento juridico ordinario. Se llaman asi, derechos
del hombre, a los regulados como tales en las Constituciones politicas de los Estados, y aho-
ra también en el plano internacional y en la cuspide del Derecho mundial, por los organismos
internacionales, especialmente la organizaciéon de las Naciones Unidas.

2 Peces Barsa, Gregorio: Derechos fundamentales, Madrid, Latina Universitaria, 1980,
p. 253 y ss.
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mente considerado, sino en general la persona, individual o agrupada. La proteccion
de los derechos humanos se extiende a las comunidades juridicas (familia, corpora-
ciones, entidades politicas estatales o de sentido universal) y, ademas, a los grupos
minoritarios (grupos nacionales, étnicos, religiosos, etc., dentro de un Estado, y Es-
tados débiles, subdesarrollados, etc., dentro de la Comunidad internacional)”'.

Muy interesante también es el tema de la relacion entre democracia y derechos
humanos que se plantea Eusebio Fernandez Garcia®, donde entra en juego direc-
tamente la proteccion de los derechos de las minorias a la diferencia. Dice Eusebio
Fernandez que “debe tenerse en cuenta que los derechos humanos no solamente
fundamentan axiolégicamente la democracia y son su mas importante razon de ser,
sino que sirven también como limite de actuacion, es decir, representan un coto ve-
dado a las decisiones democraticas que los nieguen. Ello quiere decir que los dere-
chos humanos se encuentran en una situacion de mayor jerarquia que el propio sis-
tema democratico. Por tanto, cualquier decisién democratica que atente a los
derechos de las minorias se convierte en un atentado a los derechos humanos vy,
por consiguiente, en una decision injusta™®.

Joaquin Ruiz Jiménez resume la evolucién de los derechos humanos en las si-
guientes etapas®:

a) De la originaria—como exigencias éticas basicas— a su declaracién juridico-
positiva en Europa y América, en ambitos nacionales.

b) De su formulacion declaratoria'y programatica, a su pretension de imperativi-
dad coactiva y sancionadora (ius cogens).

21 CasTAN ToBeNas, José: Los derechos del hombre, Madrid, Reus, 1985, pp. 14-15.

2 FerNANDEZ GARciA, Eusebio: “Los derechos de las minorias culturales y de pensamiento”,
en PriETo SancHis, Luis, et al: Derechos de las minorias y de los grupos diferenciados, Madrid,
Escuela Libre Editorial, 1994, pp. 297-313, concretamente en las pp. 308-310.

#FernANDEZ GARciA, Eusebio: “Identidad y diferencias en la Europa democratica: la protec-
cién juridica de las minorias”, Sistema, nium. 106, Madrid, enero 1992, p. 77. Puntualiza sin
embargo Fernandez que no todos los derechos humanos se encuentran en una relacién se-
mejante con la democracia. Depende del tipo de derechos de que se trate. Los derechos hu-
manos que actuan realmente, en un sentido literal, como barreras, fronteras o coto vedado en
relacion con la democracia (y por supuesto con cualquier otra forma posible de gobierno) son
los derechos de caracter personal o de autonomia, los de seguridad y algunos derechos civi-
cos. En cambio, los derechos politicos y los derechos econémicos, sociales y culturales, una
vez reconocidos, se desarrollan a través de la propia evolucién de un sistema de democracia
politica, social y econémica.

2 Ruiz-Gimenez Conrtes, Joaquin: “Los derechos de los nifos”, en PriETo SancHis, Luis, et al:
Derechos de las minorias y de los grupos diferenciados, Madrid, Escuela Libre Editorial, 1994,
pp. 223-234, concretamente en las pp. 225-226.
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c) De esa fase de gradual positivacion en ambitos nacionales, a su internacio-
nalizacion (con potencialidad universal en el marco de las Naciones Unidas,
y con concrecion de mayor intensidad en los ambitos “continentales”, espe-
cialmente Europa y América, y mas incipientemente en Africa).

d) De su exigencia de igualdad para la proteccion de los derechos fundamenta-
les de todas las personas humanas, sin discriminacion alguna, a la fase (mas
actual y mas interpelante) de reconocimiento de las diferencias reales, y la
exigencia de un “plus” de promocién y tutela.

e) Por ultimo, la fase final o culminante de la proteccion jurisdiccional de todos
los derechos humanos no soélo los de libertad (derechos civiles y politicos),
sino también los de igualdad y solidaridad (derechos econémicos, sociales y
culturales), y no sélo ante drganos judiciales de cada Estado sino también
ante Tribunales supranacionales (continentales, como los de Estrasburgo y
San José de Costa Rica, reforzados y dinamizados, y uno de ambito univer-
sal, el Tribunal de Justicia de la Haya, con Estatuto reformado)”?.

Analizados estos aspectos generales sobre derechos de las minorias, pasaré a
estudiar la evolucion histérica de los derechos de esta minoria que son los nifios con
discapacidad.

3.1.2. Evolucion histérica en el Derecho positivo

La evolucién histérica de los derechos del nifio con discapacidad ha tenido lugar
en dos vias diferentes:
— la evolucién en las normas relativas a los derechos del nifio

— la evolucién en las normas relativas a las personas con discapacidad.

3.1.2.1.  Evolucion histdrica en las normas relativas a los derechos del nifio
Como sefala Alvarez Vélez, “el proceso seguido por los derechos del nifio, con
respecto a los derechos fundamentales de la persona humana ha tenido un do-

ble desarrollo: uno centrado en el marco interno estatal, y otro en el marco inter-
nacional.

% A esta lista habria que anadir hoy el Tribunal Penal Internacional de La Haya.
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A nivel interno, en algunos Estados, y en virtud de la lucha de los ciudadanos por
conseguir el reconocimiento y la defensa de sus derechos, encontramos legislacion
que pretende la defensa de los nifios frente a situaciones concretas de abuso.

En el ambito internacional, los derechos del nifio, carecen de reconocimiento ju-
ridico, hasta entrado el siglo XX. La transferencia de la lucha por los derechos, a la
que antes haciamos referencia, al campo de los nifios, no hubiera tenido lugar sin
los logros, aunque fueran pequenos, de las distintas legislaciones nacionales™®.

3.1.2.1.1. Derecho Internacional publico

Joaquin Ruiz-Giménez resume la evolucién histérica de los derechos de los nifos
en el dmbito internacional” en torno a una reflexion acerca de la conjugacion del prin-
cipio de igualdad con el principio de diferenciacion legitima, dentro de la cual destaca:

— Avance histérico en el esfuerzo por pasar de la fase originaria (y milenaria) de
ver y tratar a las nifias y nifos como seres pasivos, acreedores de amor o, al
menos de piedad y custodia (frente a crueldades y abandonos) hacia un inci-
piente reconocimiento de su personalidad humana, como sujetos de derechos:
asi en la primera Declaracion de los derechos del nifio promulgada por la So-
ciedad de las Naciones en 1924.

— Insercién de esta nueva perspectiva en los textos normativos de las Naciones
Unidas posteriores a la Segunda Guerra Mundial, aunque todavia en la fase
declaratoria y programatica:

+ En la Declaracién universal de derechos humanos, de 1948%, el principio ge-
nérico de igualdad y no discriminacion (arts. 1.2, 2.2, 6.2 y 7.9), pero también el
de diferenciacién legitima: art. 25.2: “La maternidad y la infancia tienen dere-
cho a cuidados y asistencia especiales. Todos los nifios, nacidos de matrimo-
nio o fuera de matrimonio, tienen derecho a igual proteccién social.”

2 ALvarez VELEz, Maria Isabel: La proteccion de los Derechos del Nifio en el marco de las
Naciones Unidas y en el Derecho Constitucional Espariol, Madrid, Universidad Pontificia de Co-
millas, 1994, p. 1.

¥ Ruiz-GimMenez Cortes, Joaquin: “Los derechos de los nifios”, en Prieto SancHis, Luis, et al:
Derechos de las minorias y de los grupos diferenciados, Madrid, Escuela Libre Editorial, 1994,
pp. 223-234, concretamente en las pp. 226-234.

% Adoptada y proclamada por la Asamblea General de las Naciones Unidas en su resolu-
ciéon 217 A (lll), de 10 de diciembre de 1948, es la referencia principal, en el &mbito universal
en materia de derechos humanos fundamentales, pues aunque no tenga un caracter juridico
vinculante, su valor politico, moral y hoy compilador de una buena parte del Derecho interna-
cional general sobre los derechos humanos, lo constituyen en un documento ineludible.
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» En el Pacto Internacional de derechos civiles y politicos de 1966, conjuga-
cion del principio de igualdad y no discriminacion (arts. 2, 3, 16 y 26), y el
de diferenciacion (arts. 23.4 y sobre todo el art. 24.1: “Todo nifio tiene de-
recho, sin discriminacién alguna por motivos de raza, color, sexo, idioma,
religion, origen nacional o social, posicién econdémica o nacimiento, a las
medidas de proteccion que su condicién de menor requiere, tanto por par-
te de su familia como de la sociedad y del Estado”; art. 24.2: “Todo nifio
sera inscrito inmediatamente después de su nacimiento y debera tener un
nombre”; art. 24.3: “Todo nifio tiene derecho a adquirir una nacionalidad.”

» Analogamente en el Pacto Internacional de derechos econémicos, sociales
y culturales del mismo afo, conjugacién del principio de igualdad y no dis-
criminacién (art. 2.2.2) y el principio de diferenciacion para una proteccion
especial a las madres, antes y después del parto, y “a todos los nifios y
adolescentes, sin discriminacion alguna por raza, de filiacién o cualquier otra
condicion. Debe protegerse a los nifios y adolescentes contra la explotacion
econdmica y social. Su empleo en trabajos nocivos para su moral y salud
0 en los cuales peligre su vida o se corra el riesgo de perjudicar su des-
arrollo normal serd sancionado por la Ley. Los Estados deben establecer
también limites de edad por debajo de los cuales queda prohibido y san-
cionado por la Ley el empleo a sueldo de mano de obra infantil” (art. 10).

+ Impulsada por muchos gobiernos, la UNICEF, la OMS y muchas ONGs se
lleva a cabo una nueva Declaraciéon especifica sobre los derechos del nifio
en 1959 con estructura de decéalogo, con estilo mas preceptivo, pero toda-
via una mera Recomendacién a los Estados. Dentro de esta declaracion
quiero destacar el Principio V: “El nifio fisica o mentalmente impedido
o que sufra algun impedimento social, debe recibir el tratamiento, la
educacion y los cuidados especiales que requiere su caso particular.”

 Por fin y ante la dolorosa realidad nace la Convencién de los Derechos del
Nifio, cuyo proyecto empezd en 1969 pero que fue definitivamente aproba-
da con caracter de pacto imperativo en la Asamblea General de 20 de no-
viembre de 1989, y rapidamente ratificada por 20 Estados, entrando en vi-
gor en 1990 (en la actualidad todos los Estados del mundo han ratificado
la Convencién, salvo los EEUU y Somalia).?®

# El resumen que hace Ruiz-Giménez puede completarse con la lista de Convenios de la
ONU en materia de Derechos Humanos que interesa desde la perspectiva de menores citada
por GorTAzAr RoTaecHE, Cristina: “El Derecho internacional publico y la protecciéon de los me-
nores”, en LAzaro GonzALEz, Isabel (coord.): Los menores en el Derecho Espafiol, Madrid, Tec-
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Merece la pena ahondar un poco mas en la Convencion de los Derechos del Nifio
en esta parte del libro. De la sinopsis que hizo Ruiz-Giménez acerca del conjunto de
derechos de la infancia (y la juventud, hasta la mayoria de edad), reconocidos y pro-
tegidos en la Convencion de 1989%, me interesa destacar los siguientes puntos:

1.2 La Convencion no es una mera declaracion, esto es una recomendacion, sino
un pacto internacional preceptivo, vinculante y con potencialidad coactiva, aunque el
aparato fiscalizador y en su caso sancionador sea todavia fragil e insuficiente, como
en general lo son los aparatos fiscalizadores y sancionadores de los demas pactos
internacionales de las Naciones Unidas. Tiene una estructura clasica compuesta de
un preambulo, una | Parte dogmatica (donde se subrayan unos principios fundamen-
tales y se tipifican los derechos fundamentales del nifio, desde el derecho a la vida
hasta los derechos procesales y penales de los menores delincuentes), una Il Par-
te donde se articula un sistema de informacién y fiscalizacion para garantizar la efec-
tiva aplicacién de los preceptos de la Convencion (con el establecimiento de un Co-
mité de los Derechos del Nifio formado por diez expertos que ejercen sus funciones
a titulo personal) y una lll Parte sobre ratificaciones, reservas, etc.

2.2 Podemos resumir los principios, derechos y deberes reconocidos, de la si-
guiente forma:

— Principios generales de igualdad y no discriminacién, incluida la discriminacion
por impedimentos fisicos, el nacimiento o cualquier otra condicion del nifio (art.
2), prioridad del interés superior del nifio (art. 3), deberes de los Estados de
proteger todos los derechos, incluso los econdémicos, sociales y culturales “has-
ta el maximo de los recursos de que dispongan y cuando sea necesario, den-
tro del marco de la cooperacion internacional” (art. 4) y respeto a las respon-
sabilidades, derechos y deberes de los padres (art. 5).

— Derechos civiles y libertades (derechos politicos) tales como el derecho a la
vida y supervivencia, a un nombre y nacionalidad, a conocer a sus padres, a
la identidad; a no ser separado de sus padres, a entrar y salir de un pais, a
la libertad de expresion, a libertad de pensamiento, conciencia y religion, de-
recho a la libertad de asociacién y de reunién pacifica, derecho a no injeren-
cias en su vida privada, familiar y correspondencia, honra y reputacién, dere-

nos, 2002, pp. 66-80, concretamente en la p. 70, y la lista de convenios especificos sobre de-
rechos laborales y educativos de los menores de los Organismos Especializados de la ONU,
en especial la OIT, que incluye la misma autora en la misma obra, p. 71.

% Ruiz-Gimenez ConrTes, Joaquin: “Los derechos de los nifios”, en PrieTo SancHis, Luis, et al:
Derechos de las minorias y de los grupos diferenciados, Madrid, Escuela Libre Editorial, 1994,
pp. 223-234, concretamente en las pp. 227-231.
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cho al acceso a la informacién; derecho a la crianza y desarrollo a cargo de
sus padres; derecho a la proteccion contra toda forma de perjuicio o abuso fi-
sico o mental; derecho a la proteccion especial del Estado, en casos de aban-
dono o desamparo; derecho a la adopcion; derecho al estatuto de refugiado
(arts. 6 a 22, inclusive).

Derechos econédmicos, sociales y culturales. Entre ellos se incluyen los derechos
del nifio mental o fisicamente impedido (art. 23), el derecho a la asistencia sa-
nitaria, al mas alto nivel posible de salud y a la asistencia médica; derecho a la
nutricién; derecho a la seguridad social; derecho a un nivel de vida adecuado
para su desarrollo fisico, mental, espiritual, moral y social; derecho a la educa-
cién en todos sus niveles y perspectivas, para el desarrollo de su personalidad,
educacién que debera estar encaminada al respeto a los derechos humanos, la
paz, tolerancia, igualdad y el respeto al medio ambiente; derechos de los nifios
de minorias étnicas, religiosas o linguisticas; derecho al descanso y al esparci-
miento; derechos relativos al trabajo (arts. 23 a 31, ambos inclusive).

Derechos de los nifios en circunstancias sociales anémalas o de riesgo. Debe-
res de los Estados sobre proteccion a los nifios en esas situaciones: proteccion
contra la explotacién econémica y contra cualquier trabajo peligroso (art. 32); con-
tra el uso ilicito de estupefacientes y en la produccién y trafico de ellas (art. 33);
contra todas las formas de explotacion y abusos sexuales (art. 34); contra el se-
cuestro, la venta o la trata de nifios (art. 35); contra cualquier otra forma de ex-
plotacién (art. 36); contra torturas o tratos crueles o inhumanos, o privaciones de
libertad (art. 37 y art. 39); derechos de los nifios en situaciones bélicas (art. 38).

Garantias procesales y penales de los nifios delincuentes (art. 40).

Los niveles y agentes del sistema de proteccion son los siguientes:
Proteccién por la familia y otros guardadores.
Por los Municipios y otras Comunidades locales.
Por los Estados (poderes publicos):
o En situaciones normales:

 Proteccién extrajudicial: Direcciones Generales de la Administracion publi-
ca para la Infancia y Ombudsman (en Espafa el Defensor del Pueblo y el
Defensor del Menor que existe en algunas Comunidades Auténomas).

« Proteccion judicial: A la infancia maltratada o agredida (arts. 32 a 37 y 39
de la Convencién) y de la infancia “agresora” o delincuente (arts. 37 y 40).
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o En situaciones bélicas (art. 38 de la Convencion):
» Proteccion supranacional:

— De caracter extrajudicial: la ONU (a través de UNICEF, UNESCO,
OMS, etc), el Comité de los Derechos del Nifio (arts. 43 y 44 CNUDN)
y las ONGs (Cruz Roja, etc, art. 45 de la CNUDN).

— De caracter judicial: En érbitas regionales los 6rganos del Consejo de
Europa y de la OEAy en la 6rbita universal el Tribunal Penal Interna-
cional (para los delitos que son de su competencia).

En cuanto a los derechos del nifio con discapacidad, es importante destacar el
art. 23 CNUDN, primera norma internacional especifica de los derechos del nifio con
discapacidad, que literalmente establece:

Articulo 23 CNUDN: “1. Los Estados Partes reconocen que el nifio mental o fisi-
camente impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que
aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la partici-
pacion activa del nifio en la comunidad.

2. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio impedido a recibir cuida-
dos especiales y alentaran y aseguraran, con sujecién a los recursos disponibles, la
prestacion al nifo que retna las condiciones requeridas y a los responsables de su
cuidado de la asistencia que se solicite y que sea adecuada al estado del nifio y a
las circunstancias de sus padres o de otras personas que cuiden de él.

3. En atencién a las necesidades especiales del nifio impedido, la asistencia que
se preste conforme al parrafo 2 del presente articulo sera gratuita siempre que sea
posible, habida cuenta de la situacion econdémica de los padres o de las otras per-
sonas que cuiden del nifo, y estara destinada a asegurar que el nifio impedido ten-
ga un acceso efectivo a la educacion, la capacitacién, los servicios sanitarios, los
servicios de rehabilitacion, la preparacién para el empleo y las oportunidades de es-
parcimiento y reciba tales servicios con el objeto de que el nifio logre la integracion
social y el desarrollo individual, incluido su desarrollo cultural y espiritual, en la méa-
xima medida posible.

4. Los Estados Partes promoveran, con espiritu de cooperacion internacional, el
intercambio de informacién adecuada en la esfera de la atencidn sanitaria preventi-
va y del tratamiento médico, psicoldgico y funcional de los nifios impedidos, incluida
la difusion de informacién sobre los métodos de rehabilitacién y los servicios de en-
sefianza y formacion profesional, asi como el acceso a esa informacion a fin de que
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los Estados Partes puedan mejorar su capacidad y conocimientos y ampliar su ex-
periencia en estas esferas. A este respecto, se tendran especialmente en cuenta las
necesidades de los paises en desarrollo.”

Aunqgue Ruiz Jiménez incluya este articulo 23, referido a los derechos del nifio con
discapacidad, dentro del grupo de los derechos econémicos, sociales y culturales, es im-
portante hacer constar que la CNUDN no hace distinciones entre tipos de derechos, que
todos los derechos de los nifios estan en la Parte | de la Convencion (parte dogmatica)
y que por lo tanto no se hace una distincién en cuanto a nivel de proteccién de los de-
rechos entre los derechos civiles y politicos y los derechos econémicos, sociales y cul-
turales (a diferencia de la Constitucion Espafola, como mas adelante estudiaremos).

En el ambito del Consejo de Europa, hay que destacar en primer lugar que los
nifios van a ser destinatarios por supuesto de las normas sobre derechos humanos
recogidas en los sistemas europeos®' y que el Convenio Europeo para la Proteccién
de los Derechos Humanos y de las Libertades Fundamentales, adoptado en Roma
el 4 de noviembre de 1950 (CEDH) contempla muchos de los derechos recogidos
en la CNUDN, con la ventaja de que la CEDH contempla la posibilidad de interpo-
ner un recurso individual proveniente de cualquier individuo, grupo u organizacién no
gubernamental, denunciando la transgresién, por alguno de los Estados Parte, de
los derechos protegidos. En la practica significa que respecto de cualquiera de los
derechos que protege la CEDH, cuando se considere al Estado espafol infractor de
dichos derechos en la persona de cualquier nifio (espafol, extranjero o apatrida,
siempre que se encuentre bajo la jurisdiccién espafnola), se podra, agotados los re-
cursos internos que ofrece el ordenamiento espanol, presentar una demanda direc-
tamente ante el Tribunal Europeo de los Derechos Humanos. Las normas de la CEDH
se refieren a los seres humanos en general, no concretamente a los nifios, ni tam-
poco a las personas con discapacidad, tratando sobre todo de derechos civiles y po-
liticos. Ademas es preciso advertir que la cuestion relativa a la proteccién de la in-
fancia no ha aparecido como uno de los objetivos primordiales a cumplir durante
largo tiempo en el seno del Consejo de Europa, aunque a partir de la segunda cum-
bre de jefes de Estado y de Gobierno celebrada en Estrasburgo, se aprecia que esta
cuestién va ocupando paulatinamente un lugar més privilegiado®, por lo que se han

%" Diaz BarraDO, Castor Miguel; HernANDEZ IBAREZ, Carmen: “La proteccién del nifio en el am-
bito europeo (Derecho europeo y ordenamiento juridico espafol)”, en Mariko MeneEnpez, Fernan-
do. M. (dir.); FErnANDEZ LiEsA, Carlos R. (coord.): La proteccién de las personas y grupos vulne-
rables en el Derecho europeo, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2001, p. 192.

% Diaz BarraDO, Castor Miguel; HernANDEZ IBAREZ, Carmen: “La proteccion del nifio en el &mbi-
to europeo (Derecho europeo y ordenamiento juridico espafol)”, en MariRo Menenpez, Fernando
M. (dir.); FErnANDEZ LiESA, Carlos R. (coord.): La proteccion de las personas y grupos vulnerables
en el Derecho europeo, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2001, p. 197.
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concluido otros convenios aplicables en Espafa y relacionados con los derechos del
menor®, entre los que destaca el Convenio Europeo sobre el ejercicio de los dere-
chos del nifio, abierto a la firma el 25 de enero de 1996 y aun en proceso de ratifi-
cacion®*, que se aplica a los procedimientos relativos al derecho de familia ante las
autoridades administrativas o judiciales competentes en cada caso y en los que se
encuentren menores involucrados. Dicho convenio no contiene norma especifica al-
guna, relativa a los nifios con discapacidad.

Por ultimo, esta la Carta Social Europea, cuyo texto revisado de 1996, firmado pero
aun no ratificado por Espana, contiene tres referencias a los nifios® y una a la familia®.

% Véase la lista que hace GortAzar RotaecHE, Cristina: “El Derecho internacional publico y
la proteccién de los menores”, en LAzaro GonzALez, Isabel (coord.): Los menores en el Dere-
cho Esparnol, Madrid, Tecnos, 2002, pp. 66-80, concretamente en la p. 72.

% Espania lo firmé el 5 de diciembre de 1997 y adn no lo ha ratificado.

% Part 1 7: “Children and young persons have the right to a special protection against the
physical and moral hazards to which they are exposed.”

Article 7 The right of children and young persons to protection:

“With a view to ensuring the effective exercise of the right of children and young persons to
protection, the Parties undertake:

1 to provide that the minimum age of admission to employment shall be 15 years, subject
to exceptions for children employed in prescribed light work without harm to their health,
morals or education;

2 to provide that the minimum age of admission to employment shall be 18 years with res-
pect to prescribed occupations regarded as dangerous or unhealthy;

3 to provide that persons who are still subject to compulsory education shall not be em-
ployed in such work as would deprive them of the full benefit of their education;

4 to provide that the working hours of persons under 18 years of age shall be limited in
accordance with the needs of their development, and particularly with their need for vo-
cational training;

5 to recognise the right of young workers and apprentices to a fair wage or other appro-
priate allowances;

6 to provide that the time spent by young persons in vocational training during the normal
working hours with the consent of the employer shall be treated as forming part of the
working day;

7 to provide that employed persons of under 18 years of age shall be entitled to a mini-
mum of four weeks’ annual holiday with pay;

8 to provide that persons under 18 years of age shall not be employed in night work with
the exception of certain occupations provided for by national laws or regulations;

9 to provide that persons under 18 years of age employed in occupations prescribed by
national laws or regulations shall be subject to regular medical control;

10 fo ensure special protection against physical and moral dangers to which children and
young persons are exposed, and particularly against those resulting directly or indirectly
from their work.”

Article 17 The right of children and young persons to social, legal and economic protection:

“With a view to ensuring the effective exercise of the right of children and young persons to
grow up in an environment which encourages the full development of their personality and of
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Cabe citar también:

— la Recomendacién R (81) 3, del Comité de Ministros del Consejo de Europa,
relativa a la acogida y educacion del nifio desde su nacimiento hasta los ocho
anos, de 23 de enero de 1981, y

— la Recomendacion 1286(1996), de la Asamblea Parlamentaria del Consejo de
Europa, sobre una estrategia europea para los nifos, de 24 de enero de 1996.

En cuanto a la Unién Europea, las cuestiones referentes a la infancia han esta-
do ausentes, durante largo tiempo, del derecho originario comunitario. A partir del
tratado de la Unién Europea empiezan a mencionarse ciertas cuestiones relaciona-
das con los nifios y cada vez se tiende a contemplar mas expresamente estos de-
rechos.”’

Es digna de mencién la Resolucion A3-0172/92, de 8 de julio de 1992, del Parla-
mento Europeo, sobre una Carta Europea de los derechos del nifio, en virtud de la
cual el Parlamento pide a la Comisién un proyecto de Carta comunitaria de los de-
rechos del nifio que contenga los principios minimos incluidos en dicha Carta. El
apartado 20 de dicha carta incluye el texto referido a los derechos del nifio con dis-
capacidad que se transcribe a continuacion:

“Todo nifio minusvalido debera poder:

a) Gozar de una atencién y unos cuidados especiales; recibir una educacion y
una formacion profesional adecuadas, que permitan su integracion social, bien
en un establecimiento ordinario, bien en un establecimiento especializado.

their physical and mental capacities, the Parties undertake, either directly or in co-operation with
public and private organisations, to take all appropriate and necessary measures designed:

1 a) to ensure that children and young persons, taking account of the rights and duties of

their parents, have the care, the assistance, the education and the training they need,
in particular by providing for the establishment or maintenance of institutions and ser-
vices sufficient and adequate for this purpose;
b) to protect children and young persons against negligence, violence or exploitation;
¢) to provide protection and special aid from the state for children and young persons
temporarily or definitively deprived of their family’s support;

2 to provide to children and young persons a free primary and secondary education as

well as to encourage regular attendance at schools”.

% Article 16 The right of the family to social, legal and economic protection:

“With a view to ensuring the necessary conditions for the full development of the family, which
is a fundamental unit of society, the Parties undertake to promote the economic, legal and so-
cial protection of family life by such means as social and family benefits, fiscal arrangements,
provision of family housing, benefits for the newly married and other appropriate means.”

7 Art. 29 que se refiere a la prevencién y lucha de los delitos contra los nifios.
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Participar en actividades sociales, culturales y deportivas.”

Asimismo es importante citar la Carta de los Derechos Fundamentales de la
Unién Europea firmada en Niza el 7 de diciembre del afio 2000 y publicada en el
Diario Oficial de las Comunidades Europeas de 18 de diciembre de 2000, cuyo ar-
ticulo 24 dice:

“.

Los menores tienen derecho a la proteccién y a los cuidados necesarios para
su bienestar. Podran expresar su opinion libremente. Esta ser4 tenida en cuen-
ta en relacion con los asuntos que les afecten, en funcion de su edad y de
su madurez.

En todos los actos relativos a los menores llevados a cabo por autoridades
publicas o instituciones privadas, el interés superior del menor constituira una
consideracion primordial.”

También es preciso destacar el articulo 32 que se refiere a la prohibicién del tra-
bajo infantil y a la proteccion de los jovenes en el trabajo.

En el Proyecto de Constitucion Europea la proteccién de los derechos del nifio
esta entre los objetivos (art. 1-3.3), se reconoce el principio del interés superior del
nifio (art. 11-84.2), y se garantiza la proteccion a la familia en el plano juridico, eco-
némico y social (11-93.1).

Por otra parte cabe citar a los efectos de esta obra:

La Resolucién C 148/37, de 16 de junio de 1986, del Parlamento Europeo, so-
bre una Carta Europea de los nifios Hospitalizados.

La Recomendacion 92/241/CEE, de 31 de marzo de 1992, del Consejo de las
Comunidades Europeas, sobre el cuidado de los nifios y las nifas.

El Reglamento (CE) n.% 1347/2000, de 29 de mayo de 2000, del Consejo, re-
lativo a la competencia, el reconocimiento y la ejecucion de resoluciones judi-
ciales en materia matrimonial y de responsabilidad parental sobre los hijos co-
munes.

La Directiva 88/378/CE de 3 de mayo de 1988 relativa a la aproximacion de
las legislaciones de los Estados miembros sobre la seguridad en los juguetes
(importante en cuanto a prevencion).

La Resolucion del Consejo y los Ministros de Educacion reunidos en Conse-
jo, de 31 de mayo de 1990, relativa a la integracién de los nifios y los jéve-
nes minusvalidos en los sistemas educativos ordinarios.
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Por dltimo estan los Convenios de La Haya de Derecho internacional privado en
vigor para Espafa y la red de convenios bilaterales que Espafia tiene concluidos con
diferentes paises y relativos a derechos de los menores.

En cuanto al valor que tales declaraciones y tratados tienen en nuestro ordena-
miento juridico, es preciso acudir a los articulos 10.2 y 96.1 CE:

Art. 10.2 de la CE: “Las normas relativas a los derechos fundamenta-
les y a las libertades que la Constitucion reconoce, se interpretaran de
conformidad con la Declaracion Universal de Derechos Humanos y los tra-
tados y acuerdos internacionales sobre las mismas materias ratificados
por Espana.”

Esta norma afecta a todo el titulo primero, incluido el art. 49.

Art 96.1 CE: “Los tratados internacionales validamente celebrados, una
vez publicados oficialmente en Espafia, formaran parte del ordena-
miento interno. Sus disposiciones sélo podran ser derogadas, modifica-
das o suspendidas en la forma prevista en los propios tratados o de acuer-
do con las normas generales del Derecho internacional.”

Este articulo significa que en Espafa los particulares pueden invocar ante los jue-
ces y tribunales espafoles los derechos que reconozca cualquier tratado siempre
que dicho tratado se haya concluido validamente por el Estado Espafiol y se encuen-
tre publicado oficialmente.

En cuanto al rango normativo del tratado, para el Derecho internacional publi-
co la preeminencia de éste respecto de cualquier norma interna es incuestiona-
ble y se trata de un principio fundamental consagrado por la jurisprudencia in-
ternacional.

Respecto al ordenamiento interno espafol, nuestro texto constitucional parte de
Su propia jerarquia superior respecto de cualquier otra norma (interna o internacio-
nal) y por ello establece la necesidad de una revisién constitucional previa a la con-
clusién de un tratado que vulnere la Constitucion (art. 95 CE). Por otra parte, la Cons-
titucién espafola no reconoce al tratado un rango jerarquico superior al de la ley. No
obstante, su art. 96.1 in fine es claro en cuanto a que las leyes internas posteriores
no pueden modificar los tratados.

Pero como dice Gortazar Rotaeche “la asignatura pendiente del Derecho interna-
cional no es la identificacion de ciertos derechos fundamentales como normas impe-
rativas, inderogables, sino la obtencién de mecanismos garantistas para su protec-
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cién eficaz y la imposicion de sanciones internacionales en el caso de que los Es-
tados no los respeten o no los hagan respetar.”®

Asi que aunque la persona individual no tiene personalidad juridico-internacional ple-
na, y en principio nadie ni nada protege al individuo de las vulneraciones a sus dere-
chos fundamentales provenientes del Estado de su propia nacionalidad, en el Derecho
internacional contemporaneo las organizaciones internacionales han abanderado la de-
fensa de los derechos humanos fundamentales, y los convenios internacionales aus-
piciados por estas incorporan determinadas posibilidades de control sobre el cumpli-
miento de las obligaciones de dichos convenios por los Estados Parte.

Gortazar Rotaeche distingue tres sistemas:

— mecanismos no contenciosos de presentacion de informes (Por ejemplo
CNUDN vy los informes periédicos que presentan los Estados ante el Comité
de Derechos del Nifo);

— mecanismos cuasi-contenciosos que prevén la posibilidad de quejas individua-
les ante un Comité que controla el cumplimiento del Convenio;

— mecanismos contenciosos que reconocen la legitimacién activa de los Esta-
dos Parte, no de los individuos o grupos de individuos para resolver contro-
versias sobre interpretacion o ejecucion del Convenio; y en el seno de algu-
nas Organizaciones internacionales regionales (pero no en la ONU) se han
creado verdaderos tribunales internacionales ante los que el individuo tiene le-
gitimacién activa para interponer demandas (Tribunal Europeo de Derechos
Humanos y Tribunal Americano de Derechos Humanos).

3.1.2.1.2. Derecho espariol

Si repasamos los antecedentes historicos sobre derechos del nifio en la historia
constitucional espafola, vemos que hasta el s. XIX la defensa juridica del menor no
adquiere categoria de derecho publico.*

% GortAzar RoTaecHE, Cristina: “El Derecho internacional publico y la proteccion de los me-
nores”, en LAzaro GoNzALEZ, Isabel (coord.): Los menores en el Derecho Esparol, Madrid, Tec-
nos, 2002, pp. 66-80, concretamente en la p. 69.

% Véase a este respecto, ALvarez VELEZ, Maria Isabel: La proteccién de los Derechos del
Nifio en el marco de las Naciones Unidas y en el Derecho Constitucional Espafiol, Madrid, Uni-
versidad Pontificia de Comillas, 1994, pp. 107-133.

Cabe resaltar los siguientes antecedentes histéricos que se plasmaran en distintas institu-
ciones para amparar a los menores:
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La Constitucion de 1812 carece de referencias concretas a los derechos de los
nifos. Unicamente cabe resaltar, en materia de educacién, que la elaboracién del
plan de ensefianza correspondera a las Cortes, estableciéndose la obligatoriedad de
la ensefianza primaria.

Existen dos leyes relativas a los nifios durante la vigencia de la Constitucién de
1812: la ley de 23 de enero de 1822 y la ley de 6 de febrero del mismo afio. Ambas
constituyen la base de la beneficencia en Espafa, creandose las maternidades que
estuvieron destinadas a acoger a los nifios menores de seis afos que ya desde el
parto eran rechazados por sus madres.

En ninguno de los textos constitucionales que estuvieron vigentes posteriormen-
te encontré Alvarez Vélez referencia alguna a los derechos de los nifios, ni siquiera
en materias que les puedan afectar.’

En el s. XIV, en 1337 se crea en Valencia el Padre de los Huérfanos, en virtud de privile-
gio que otorgara Pedro IV de Aragén. Esta institucion extendié su actividad por Aragén y Na-
varra y posteriormente por Castilla (se limitaba a recoger nifios huérfanos y abandonados y
procurarles una educacién con el fin de que adquirieran un puesto de trabajo bien en servicios
domésticos o en trabajos manuales).

En 1410 se funda el Colegio de Huérfanos en Valencia (el mas antiguo de Espafa) con la
intervencion fundamental de Vicente Ferrer, quien también interviene en la reglamentaciéon de
las escuelas.

En la segunda mitad del s. XVI, Toméas de Villanueva convirtié parte del palacio episcopal
de Valencia en un hospicio destinado a recoger a nifos abandonados, en 1567 se fundé en
Madrid la inclusa o casa de expositos, y en 1600 se funda en Teruel el primer hospital para ni-
flos abandonados.

Durante el reinado de Carlos Il entre los afios 1780 y 1788 se reglamenté la construc-
cion de hospicios y el funcionamiento de los mismos destinados a la educacion de los
nifios.

Por otra parte, Carlos IV, por Real Decreto de 1794 mandé a los justicias de los pueblos
que castigaran por injurias u ofensas a quienes llamaran a estos nifos “bordes, ilegitimos, bas-
tardos o espureos” asi como establecia que “los expésitos sin padres conocidos se tendran por
legitimos a todos los efectos civiles.

Durante el s. XVIII aproximadamente hacia 1724 aparece ofra institucion tutelar en Sevilla:
“Los Toribios de Sevilla”, creada por Fray Toribio de Velasco, que recogié a mas de 800 nifios
abandonados y establecié un tribunal del que formaban parte los mismos nifios, para juzgar y
castigar en su caso, a sus compaferos que habian cometido distintas faltas.

Todas estas medidas no dejan de ser empresas de caracter mas bien individual, que care-
cieron en multitud de ocasiones de arraigo social.

Aln en el s. XIX persistirian las actuaciones de los particulares, entre otras, las de las So-
ciedades o Juntas de Sefioras que funcionaron en Espafa desde el s. XVI hasta los alrededo-
res del afio 1860, las que se encargaron del cuidado y proteccién de los nifios expoésitos y de
las instituciones que los acogian.

2 Ni en la Constitucion de 1837 ni en la de 1845 aparece cita alguna que suponga la exis-
tencia de una preocupacién por los nifios.
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A partir de la Constitucion de 1876 empieza a hacerse patente una cierta preocu-
pacion por la proteccion debida a los menores en situacion dificil (aunque no se hace
referencia a los derechos de los nifios sino al derecho a fundar establecimientos de
ensefianza). Se aprueban distintas leyes*' pero la mas importante es la de 12 de
agosto de 1904 de Proteccion a la Infancia completada por el Reglamento de 24 de
enero de 1908. Se aplicaba a los menores de diez afios y mostraba honda preocu-
pacion por la multitud de nifios abandonados.

El Reglamento de 1908 establece en su articulo 2.2 apartado 8) la primera
referencia en la normativa espafola a los nifios con discapacidad al incluir
dentro de su objeto “el cuidado de la educacion e instruccion de los llama-
dos anormales.”

Aparece por primera vez una mencién expresa a la infancia en un texto constitu-
cional en la constitucion republicana aprobada en diciembre de 1931. El Capitulo I
del Titulo Ill relativo a los Derechos y deberes de los espafoles, establece las nor-
mas minimas sobre familia, economia y cultura.*? El articulo 43 comienza sefalan-
do que “la familia esta bajo la salvaguardia especial del Estado”. El articulo continta
diciendo ademas que son los padres los que tienen la obligacion directa de “alimen-
tar, asistir, educar e instruir a sus hijos” siendo el Estado el encargado de velar “por
el cumplimiento de estos deberes y se obliga subsidiariamente a su ejecucion”. Fi-
nalmente el mismo articulo establece: “El Estado prestara asistencia a los enfermos
y a los ancianos, y proteccion a la maternidad y a la infancia, haciendo suya la “De-
claracion de Ginebra” o tabla de los Derechos del Nifio.*

Por ultimo, la Constitucion de 1931 trata de una forma extensa sobre la educa-
cién. El art. 48 comienza declarando que “El servicio de la cultura es atribucion esen-
cial del Estado” recogiendo que “la ensefanza primaria sera gratuita y obligatoria”.
“La Republica legislara en el sentido de facilitar a los espafioles econémicamente

Cabe destacar la ley de 1857 (Gaceta de 9 de septiembre de 1857) fundamental en la Ins-
truccion Publica y conocida como la “Ley Moyano”, puesto que con esta ley se fija la escolari-
dad obligatoria entre los 6 y los 9 afos.

“! Asi la ley de 4 de enero de 1883 de creacion de un asilo de correccion paternal y la ley
de 26 de junio de 1878, primera ley sobre el trabajo de los nifios, referida a los trabajos en es-
pectaculos publicos y su proteccion, la ley de 13 de marzo de 1900 sobre las condiciones de
trabajo de las mujeres y los nifios y la ley de 23 de julio de 1903 sobre persecucion y castigo
de la mendicidad de los menores de dieciséis afos (que sancionaba a los padres, tutores o
guardadores que les obligaban a mendigar).

%2 ALvarez VELEZ, Maria Isabel: La proteccion de los Derechos del Nifio en el marco de las
Naciones Unidas y en el Derecho Constitucional Espariol, Madrid, Universidad Pontificia de Co-
millas, 1994, p. 118.

“ Se refiere a la Carta de los Derechos del Nifio de la Sociedad de Naciones de 1924.
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necesitados el acceso a todos los grados de ensefianza, a fin de que no se halle
condicionado mas que por la aptitud y la vocacion.”

En cuanto al régimen franquista merecen destacarse los siguientes puntos:

— Fuero del Trabajo de 1938 (aprobado por Decreto de 9 de marzo de 1938 y
publicado en el BOE el 10 de marzo de 1938):

« Principio Il “se prohibira el trabajo nocturno de las mujeres y nifios.”

* Principio XII “se reconoce a la familia como célula primaria, natural y fun-
damento de la sociedad, y al mismo tiempo como institucion moral dotada
de derecho inalienable y superior a toda ley positiva.”

— Fuero de los Esparnoles de 1945 (17 de julio de 1945 y publicado en el BOE
el 18 de julio de 1945):

+ Art. 5: “Todos los espafioles tienen derecho a recibir educacion e instruc-
cion y el deber de adquirirlas, bien en el seno de su familia o en centros
privados o publicos a su libre eleccion. El Estado velara para que ningun
talento se malogre por falta de medios econdémicos.” Este articulo recoge el
derecho fundamental a la educacién, con su correlativo deber. Para San-
chez de la Torre, la “fundamentalidad” de un derecho radica en su cercana
conexién con la dignidad del ser humano.*

Art. 22: “El Estado reconoce y ampara a la familia como institucién natural
y fundamento de la sociedad, con derechos y deberes anteriores y superio-
res a toda ley humana positiva.”

+ Art. 23: “Los padres estan obligados a alimentar, educar e instruir a sus hi-
jos. El Estado suspendera el ejercicio de la patria potestad o privara de ella
a los que no la ejerzan dignamente, y transferird la guarda y custodia de
los menores a quien por Ley corresponda.

— Ley de Referéndum Nacional de 1945 (de 22 de octubre de 1945 y publicada
en el BOE el 24 de octubre de 1945) que establece la mayoria de edad en
los 21 anos.

— Ley de Principios del Movimiento Nacional de 1958 (promulgada el 17 de mayo
de 1958 y publicada en el BOE el 19 de mayo de 1958). Contiene el principio
de que todos los espafioles tienen derecho a una educacién general y profesio-
nal, que nunca podra dejar de percibirse por falta de medios materiales.

* SancHEz DE LA Torre, Angel: Comentario al Fuero de los Esparioles, Madrid, Instituto de
Estudios Politicos, 1975, p. 67.
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Del desarrollo legislativo destacamos:
1) Las leyes de proteccion de menores.

La doctrina del Derecho de Menores mantiene la teoria en virtud de la cual el
menor de edad debe ser protegido por el Estado. En palabras de Pena Vaz-
quez “la vigilancia consiste en el cuidado y atencién de toda persona menor de
edad”, y por tanto esa proteccién “comprende el amparo, favorecimiento y de-
fensa del menor en todos los ambitos en que su vida haya de desenvolverse.”*

Se reconoce la personalidad juridica del Consejo Superior de Proteccion a la
Infancia mediante el Decreto de 2 de julio de 1948 (BOE de 24 de julio de
1948) y en su articulo 5, numero 6 incluye dentro de las funciones de protec-
cién “el cuidado de la educacion e instruccion de los llamados anormales.’

s

2) De las leyes relativas a los Tribunales Tutelares de Menores y de las relati-
vas al Trabajo de los menores Alvarez Veléz no resefia nada que pueda des-
tacarse por afectar especialmente a los nifios con discapacidad.

3) De las leyes relativas a la Beneficencia y a la Sanidad merece destacarse:

a. El Decreto de 23 de agosto de 1934 por el que se crea la Oficina Cen-
tral de informacion y ordenacion de la Asistencia dentro de la cual fun-
cionaran los servicios de “Tutela del Estado sobre el nifio huérfano y des-
amparado.”

b. La Ley de 12 de julio de 1941 (BOE 28 de julio de 1941) por la que se
establecen las medidas de “sanidad maternal e infantil.”
4) De las leyes relativas a la ensefianza:

a. Ley de 17 de julio de 1945 que establece la instruccion primaria obliga-
toria y “por razones de orden moral y de eficacia pedagdgica” la separa-
cién de sexos y la formacién peculiar de nifios y nifas.

b. La ley de 29 de abril de 1964 declara obligatoria la ensefianza primaria
para todos los espafioles desde los 6 a los 14 afios de edad, extensible
a todos los escolares nacidos a partir del afio 1954, inclusive.

Por lo tanto, podemos sacar dos conclusiones acerca del periodo previo a la Cons-
tituciéon actual:

** PeNA VAzauez, José Maria: Ley de Proteccién de la Infancia, Madrid, Presidencia del Go-
bierno-Subdireccion General de Documentacion, 1980, p. 49.
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1.2 Que antes de la vigencia de la Constitucion republicana de 1931 ningin tex-
to constitucional hizo referencia a la proteccion especifica de los nifios, ni si-
quiera de la familia. Como ha sefialado Mendizdbal Oses nos encontramos
“que el menor de edad, no tiene reconocidos explicitamente los derechos in-
alienables que le corresponden con su propia dignidad y que deben relacio-
narse con las condiciones naturales de su evolucién.”® En este sentido, el le-
gislador aplica a los menores la misma legislacion que a los adultos, sin tener
en cuenta sus especiales condiciones de madurez.

2.2 Que cuando se reconoce constitucionalmente, la preocupacién en los dere-
chos de los nifios se centra Unicamente en un asunto: la ensefanza.

3.1.2.2. Evolucion histdrica en las normas relativas a los derechos de las personas
con discapacidad

La actual politica en materia de discapacidad es el resultado de la evolucién re-
gistrada a lo largo de los 200 ultimos afios. En muchos aspectos refleja las condi-
ciones generales de vida y las politicas sociales y econémicas seguidas en épocas
diferentes. No obstante, en lo que respecta a la discapacidad, también hay muchas
circunstancias concretas que han influido en las condiciones de vida de las perso-
nas que la padecen: la ignorancia, el abandono, la supersticién y el miedo son fac-
tores sociales que a lo largo de toda la historia han aislado a las personas con dis-
capacidad y han retrasado su desarrollo.

Con el tiempo, la politica en materia de discapacidad pas6 de 1.° la prestacion de
cuidados elementales en instituciones a 2.2 la educacién de los nifios con discapa-
cidad y 3.2 a la rehabilitacion de las personas que sufrieron discapacidad durante su
vida adulta. Gracias a la educacién y a la rehabilitacién, esas personas son cada vez
mas activas y se han convertido en una fuerza motriz en la promocién constante de
la politica en materia de discapacidad, integradas también por sus familiares y de-
fensores, que han tratado de lograr mejores condiciones de vida para ellas. Después
de la segunda guerra mundial, se introdujeron los conceptos de integracién y nor-
malizacion, que reflejaban un conocimiento cada vez mayor de las capacidades de
esas personas.

Hacia fines del decenio de 1960, las organizaciones de personas con discapacidad
que funcionaban en algunos paises empezaron a formular un nuevo concepto de la

46 MenpizasaL Oses, Luis: “Fundamentacién del Derecho de menores”, en Armario de Filoso-
fia del Derecho, t. XVII, Madrid, 1974, p. 625.
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discapacidad. En él se reflejaba la estrecha relacién existente entre las limitaciones
que experimentaban esas personas, el disefio y la estructura de su entorno y la acti-
tud de la poblacién en general. Al mismo tiempo, se pusieron cada vez mas de relie-
ve los problemas de la discapacidad en los paises en desarrollo. Segun las estimacio-
nes, en algunos de ellos el porcentaje de la poblacion que sufria discapacidades era
muy elevado y, en su mayor parte, esas personas eran sumamente pobres.”

3.1.2.2.1. Derecho Internacional publico
ONU

En el ambito de la ONU es preciso hacer referencia a la Declaracioén Universal de
los Derechos Humanos de 1948. Aunque esta Declaracion no recoja ningun articu-
lo especificamente destinado a las personas con discapacidad, son importantes los
articulos 1, 2 y 3 relativos a la dignidad, igualdad de derechos y derecho a la vida
de todo ser humano), art. 26 (relativo al derecho a la educacion), ademas del art.
25.2 (derecho a cuidados y asistencia especiales de los nifios), ya citado al hablar
de la evolucion histérica de los derechos del nifio en el Derecho Internacional Publi-
co (apartado 3.1.2.1.1. de este Capitulo).

Ya con caracter vinculante merecen destacarse los siguientes Pactos:

— el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos de 19 de diciembre de
1966 (en el que cabe destacar el art. 2 sobre igualdad y no discriminacién, el
art. 6 sobre el derecho a la vida y el art. 7 que prohibe los experimentos cien-
tificos y médicos sin consentimiento de la persona);

— y el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de 16
de diciembre de 1966 (en el que destaca el art. 2.2 sobre igualdad y no discrimi-
nacion, el art. 6 sobre el derecho al trabajo, el art. 10 sobre proteccion a la fami-
lia y a los nifios, el art. 11 sobre del derecho a un nivel de vida econémicamen-
te adecuado, el art. 12 sobre el derecho al mas alto nivel posible de salud fisica
y mental (con especial mencién a la reduccion de la mortalidad infantil, a la pre-
vencién de enfermedades y a la asistencia médica para todos), el art. 13 sobre
el derecho a la educacion y el art. 15 sobre participacién en la vida cultural.

Ninguno de los dos Pactos incluye normas especificamente destinadas a las per-
sonas con discapacidad.

4 NORUN, Introduccién, apartados 3, 4 y 5 de los “Antecedentes y necesidades actuales’.
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Los primeros logros en materia de discapacidad se alcanzaron con las Declaracio-
nes del Deficiente mental y de los Impedidos aprobadas por la Asamblea General de
la ONU en 1971 y 1975, respectivamente. En los preambulos de dichas declaracio-
nes se menciona expresamente el compromiso adquirido por los Estados miembros
de actuar, conjunta o separadamente, en cooperacion con la Organizacion, para fa-
vorecer la elevacion del nivel de vida, el pleno empleo y las condiciones de progreso
y desarrollo en el orden econémico y social. Segin Manuel de la Pefia* “es dentro
de este contexto, y partiendo de las politicas emprendidas para proteger a los heri-
dos de guerra y a las victimas de accidentes de trabajo, en el que la comunidad in-
ternacional parece haber tomado conciencia de que la salvaguarda de esos derechos
en relacion con las personas minusvalidas requiere una especial atencién.”

El interés de la comunidad internacional en la integracién de las personas con mi-
nusvalias y en la adopcién de medidas y politicas legislativas favorecedoras de la
readaptacién de los discapacitados se plasmé en su mayor amplitud durante el “De-
cenio de las Naciones Unidas para los Impedidos”proclamado por la Asamblea Ge-
neral de la ONU para el periodo 1983/1992, y tras la declaracion del afio 1981 como
Ano Internacional de los Impedidos. La Asamblea General de las Naciones Unidas
aprobd, mediante la Resolucién 37/52, de 3 de diciembre de 1982, un Programa de
Accion Mundial para los Impedidos para promover medidas eficaces para la preven-
cién de de la discapacidad, la rehabilitacion y la realizacion de los objetivos de par-
ticipacion plena de los impedidos en la vida social y el desarrollo de la igualdad.

Son también importantes las acciones de caracter especifico, a favor de la reha-
bilitacién médica, educativa o profesional, llevadas a cabo en el seno de Organiza-
ciones especializadas al amparo de la ONU (OMS, UNICEF, UNESCO, OIT...), sien-
do a juicio de Pena la OIT la que ha realizado una labor mas continuada y
comprometida a favor de las personas minusvalidas (Recomendaciéon nimero 99 so-
bre la adaptaciéon y readaptacién profesional de los invalidos adoptada en 1955 y
Recomendacién nimero 168 sobre la readaptacion profesional y el empleo de las
personas invalidas aprobadas en el mes de junio de 1983).

Respecto a los nifios con discapacidad, la Declaracién de derechos de los impe-
didos* y la Declaracion de los derechos del retrasado mental® no hacen mencion

“8 Pefa, Manuel de la: “Introduccion a las Declaraciones, convenios e informes internacio-
nales en materia de minusvalias”, en MuNoz MacHapo, Santiago; Lorenzo, Rafael de (dirs.): C6-
digo Europeo de las minusvalias, Madrid, Escuela Libre Editorial, 1996, p. 3.

* Proclamada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 9 de diciembre de 1975
[resolucién 3443 (XXX)].

0 Proclamada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 20 de diciembre de 1971
[resolucién 2856 (XXVI)].
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alguna a los nifios, aunque los articulos mas susceptibles de aplicarse a estos son
los siguientes:

Declaracion de derechos de los impedidos:

Art. 1 Definicién de impedido.

Art. 3 Dignidad.

Art. 5 Autonomia.

Art. 6 Atencidon médica, psicolégica y funcional, educacién.

Art. 7 Seguridad econémica, social, nivel de vida decoroso.

Art. 9 Vivir con su familia u hogar que le sustituya, si vive en una institucion, que
sea de la manera mas normal posible para una persona de su edad.

Declaracion de derechos del retrasado mental:
Art. 2 Atencion médica, tratamiento fisico, educacion, capacitacion.
Art. 3 Seguridad econémica y nivel de vida decoroso.

Art. 4 Vivir con la familia. El hogar en que viva debe recibir asistencia. Si vive en
una institucién, que sea en un ambiente parecido a la vida normal.

Art. 5 Derecho a un tutor calificado.

Art. 6 Proteccion contra la explotaciéon y un abuso o trato degradante.

Algunos autores se han quejado de que tales declaraciones de derecho y princi-
pios generales suscritos por Espafa solo implican el compromiso de adopciéon de
medidas en el plano nacional sin sancién alguna derivada de su incumplimiento ni
posibilidad de demandar su ejecucién por los ciudadanos afectados.’' Asi la Decla-
racion de los Derechos del Retrasado Mental y la Declaracién de los derechos de
los Impedidos, inspiran la legislaciéon para la integracion social de los disminuidos
(art. 2 LISMI) mas carecen de fuerza normativa. Lo mismo ocurre con el contenido
del Programa de Accién Mundial para los Impedidos, aprobado por la Asamblea Ge-
neral de las Naciones Unidas el 3 de diciembre de 1982, en el que destacan, por
referirse a los nifios, los puntos 4, 10, 13, 52, 53, 54, 95 y 96 sobre prevencién, los
puntos 11, 15, 16, 17 y 97 a 107 sobre rehabilitacién, 12, 22 y 108 a 154 sobre equi-
paracion de oportunidades, 14 sobre medidas para la detecciéon temprana de la de-
ficiencia, 35 b) sobre el concepto de servicios basicos tomados del sistema de Na-

" Pico Lorenzo, Celsa: “Minusvalidos: Hacia el ejercicio pleno de los derechos reconocidos
por las leyes”, Revista General de Derecho, vol. 580-581, 1993, p. 179.
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ciones Unidas, 41 sobre la relacién entre discapacidad y pobreza en los nifios, 46
sobre el rechazo y el aislamiento de las experiencias del desarrollo normal en los ni-
fios, 61 y 64 a 68 sobre educacion en integracion.

Otro tanto ocurre con las Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades
y la no Discriminacion de la ONU de 20 de diciembre de 1993, aprobadas median-
te la resolucion 48/96 (NORUN). Como dice el apartado 14 de las mismas, “aun-
que no son de cumplimiento obligatorio, estas Normas pueden convertirse en nor-
mas internacionales consuetudinarias cuando las aplique un gran numero de
Estados con la intencién de respetar una norma de derecho internacional. Llevan
implicito el firme compromiso moral y politico de los Estados de adoptar medidas
para lograr la igualdad de oportunidades. Se sefialan importantes principios de res-
ponsabilidad, accion y cooperacion. Se destacan esferas de importancia decisiva
para la calidad de vida y para el logro de la plena participacion y la igualdad. Es-
tas normas constituyen un instrumento normativo y de accién para personas con
discapacidad y para sus organizaciones. También sientan las bases para la coope-
racion técnica y econémica entre los Estados, las Naciones Unidas y otras organi-
zaciones internacionales.”

A pesar de su debilidad, el compromiso de muchos Estados ha hecho que las
NORUN inspiren leyes y politicas de muchos paises. Destacan a los efectos de esta
obra:

— Introduccién, el apartado 25 sobre el principio de la igualdad de derechos®.

— Art. 1.4 sobre mayor toma de conciencia, en el que se dice que los Estados
deben velar por que los programas de educacion publica reflejen en todos sus
aspectos el principio de la plena participacion e igualdad.

— Art. 1.8 “La promocién de una mayor toma de conciencia debe constituir una
parte importante de la educacion de los nifios con discapacidad y de los pro-
gramas de rehabilitacion. Las personas con discapacidad también pueden ayu-
darse mutuamente a cobrar mayor conciencia participando en las actividades
de sus propias organizaciones”.

— Art. 1.9. mayor toma de conciencia en la educaciéon de todos los nifios (tam-
bién los que no tienen discapacidad.

%2 “E| principio de la igualdad de derechos significa que las necesidades de cada persona
tienen igual importancia, que esas necesidades deben constituir la base de la planificacion de
las sociedades y que todos los recursos han de emplearse para garantizar que todas las per-
sonas tengan las mismas oportunidades de participacion.”
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— Art. 2. Atencidn médica. “Los Estados deben asegurar la prestacién médica
eficaz a las personas con discapacidad.” Incluye normas sobre deteccion pre-
coz, evaluacién y tratamiento de las deficiencias, en particular para lactantes
y nifios. Incluye normas sobre capacitacion del personal sanitario para aseso-
rar a los padres.

— Art. 3 Rehabilitacion.

— Art. 4.5 Dispositivos auxiliares y equipo para rehabilitacion adaptado a las ne-
cesidades de los nifos.

— Art. 6 Educacién, principio de igualdad de oportunidades en entornos integra-
dos, con especial atencion a nifios muy pequefos, nifios en edad preescolar.

— Art. 8 Mantenimiento de ingresos y Seguridad Social.

— Art. 9 Vida en familia e integridad personal, educacién sexual.
— Art. 10 Cultura.

— Art. 11 Actividades deportivas y recreativas.

— Art. 12 Religion.

Muy recientemente se ha logrado en el ambito de la ONU un instrumento juridi-
co de caracter obligatorio que ampara a los discapacitados. La Asamblea General
de Naciones Unidas el 19 de diciembre de 2001 aprobd la resoluciéon 56/168 sobre
una Convencidn internacional amplia e integral para promover y proteger los dere-
chos y la dignidad de las personas con discapacidad, estableciendo un Comité es-
pecial para trabajar en este proyecto.

El 25 de agosto de 2006, dicho Comité Especial por fin aprob6é un borrador de
Convencién. Este texto, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad (CNUDPD), fue aprobado por la Asamblea General de la ONU el 13 de
diciembre de 2006 mediante la Resolucion 61/106 y, tras su ratificacion por los es-
tados miembros, entr6 en vigor el 3 de mayo de 2008.

Espana se adhirié a la Convencién el mismo dia de su apertura a la firma, el 30
de marzo de 2007 y depositd su ratificacién el 3 de diciembre de 2007, dia interna-
cional de las personas con discapacidad, publicandose en el BOE el 21 de abril la
ratificacion de la Convencién y el 22 de abril la del Protocolo Facultativo.

El contenido de la Convencién no difiere sustancialmente de documentos anteriores.
Los paises que la ratifiquen, tendran que modificar o abolir leyes para adecuarse a sus
exigencias en materia de igualdad de oportunidades, concienciar a su poblacion desde
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las primeras edades y dotar de recursos hasta el maximo disponible y si fuera necesa-
rio en el marco de la cooperacién internacional. Cabe destacar que tiene especial con-
sideracion a la situacién de las mujeres y a la de los nifios con discapacidad, que son
dos subgrupos ain mas vulnerables dentro del grupo de personas con discapacidad.

Pero lo mas importante no es tanto el contenido como que se trata de una Con-
vencion. No estamos ante una mera declaracién, esto es una recomendacion, sino
un pacto internacional preceptivo, vinculante y con potencialidad coactiva, aunque el
aparato fiscalizador y en su caso sancionador sea todavia fragil e insuficiente, como
en general lo son los aparatos fiscalizadores y sancionadores de los demas pactos
internacionales de las Naciones Unidas.

En la Convencién se prevé un mecanismo no contencioso de presentacion de in-
formes de los Estados Parte ante el Comité de Derechos de las Personas con Dis-
capacidad que se creara al efecto y que a su vez hara un informe cada dos afos
ante la Asamblea de la ONU. Ademas se prevé un mecanismo cuasi contencioso:
un Protocolo Opcional en virtud del cual las personas fisicas podran presentar que-
jas ante el citado Comité cuando en su pais no se haya respetado la Convencién.
De manera que cada pais podra decidir entre ratificar o no la Convencién y una vez
ratificado, entre ratificar o no el Protocolo Opcional.

Los Articulos de la Convencién mas destacados en relaciéon con los nifios con dis-
capacidad son los siguientes:

El art. 7 obliga a los Estados Parte a tomar todas las medidas necesarias para
asegurar el pleno disfrute de los derechos humanos y libertades fundamentales
por parte de los nifios con discapacidad, consagrando el principio del interés su-
perior del nifio y el derecho a ser oido con libertad de expresién y con los apo-
yos necesarios®,

El art. 10 se refiere al derecho a la vida pero no hace referencia a los no nacidos.*

% Articulo 7 Nifios y nifias con discapacidad:

“1. Los Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para asegurar que todos los
nifos y las nifas con discapacidad gocen plenamente de todos los derechos humanos y liber-
tades fundamentales en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifas.

2. En todas las actividades relacionadas con los nifos y las nifias con discapacidad, una
consideracion primordial sera la proteccién del interés superior del nifo.

3. Los Estados Partes garantizaran que los nifios y las nifias con discapacidad tengan de-
recho a expresar su opinion libremente sobre todas las cuestiones que les afecten, opinién que
recibira la debida consideracion teniendo en cuenta su edad y madurez, en igualdad de condi-
ciones con los demas nifios y nifas, y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su discapa-
cidad y edad para poder ejercer ese derecho.”

5 Articulo 10 Derecho a la vida:
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El art. 18.2 pone de relieve la terrible situacion de muchos nifios con discapaci-
dad cuando les reconoce el derecho a un nombre, a ser inscritos y a conocer y ser
cuidado por sus padres.®®

El art. 23 sobre respeto al hogar y a la familia en sus apartados 3 a 5 reconoce
el compromiso de los Estados de proporcionar servicios de atencién temprana y de
apoyo a los nifios con discapacidad y sus familias, asegurando la no separacion in-
justificada y el acogimiento familiar en otra familia cuando hiciese falta.®®

El art. 24, relativa al derecho a la educacion de los nifios con discapacidad con-
sagra la educacion inclusiva en todos los niveles, la provisién de apoyos necesarios
incluyendo sistemas alternativos o aumentativos de la comunicacion y el aprendiza-
je a lo largo de toda la vida.*”

“Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos los seres humanos
y adoptaran todas las medidas necesarias para garantizar el goce efectivo de ese derecho por
las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las demas.”

% Articulo 18 Libertad de desplazamiento y nacionalidad:

“2. Los nifios y las nifias con discapacidad seran inscritos inmediatamente después de su
nacimiento y tendran desde el nacimiento derecho a un nombre, a adquirir una nacionalidad vy,
en la medida de lo posible, a conocer a sus padres y ser atendidos por ellos.”

% Articulo 23 Respeto del hogar y de la familia:

“3. Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias con discapacidad tengan los
mismos derechos con respecto a la vida en familia. Para hacer efectivos estos derechos, y a
fin de prevenir la ocultacion, el abandono, la negligencia y la segregacién de los nifios y las ni-
fias con discapacidad, los Estados Partes velaran por que se proporcione con anticipacién in-
formacion, servicios y apoyo generales a los menores con discapacidad y a sus familias.

4. Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias no sean separados de sus pa-
dres contra su voluntad, salvo cuando las autoridades competentes, con sujecién a un examen
judicial, determinen, de conformidad con la ley y los procedimientos aplicables, que esa sepa-
racion es necesaria en el interés superior del nifio. En ninglin caso se separara a un menor de
sus padres en razéon de una discapacidad del menor, de ambos padres o de uno de ellos.

5. Los Estados Partes haran todo lo posible, cuando la familia inmediata no pueda cuidar
de un nifio con discapacidad, por proporcionar atencion alternativa dentro de la familia exten-
sa y, de no ser esto posible, dentro de la comunidad en un entorno familiar.”

57 Articulo 24 Educacion:

“1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la edu-
cacién. Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminacién y sobre la base de la igual-
dad de oportunidades, los Estados Partes aseguraran un sistema de educacién inclusivo a to-
dos los niveles asi como la ensefianza a lo largo de la vida, con miras a:

a) Desarrollar plenamente el potencial humano y el sentido de la dignidad y la autoestima
y reforzar el respeto por los derechos humanos, las libertades fundamentales y la diversidad
humana.

b) Desarrollar al maximo la personalidad, los talentos y la creatividad de las personas con
discapacidad, asi como sus aptitudes mentales y fisicas.

c) Hacer posible que las personas con discapacidad participen de manera efectiva en una
sociedad libre.
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El art. 25 (b) recoge la obligacién de los Estados Parte de proporcionar diagnos-
tico e intervencion temprana a los nifios con discapacidad para minimizar y reducir
discapacidades adicionales, en el (c) que los servicios estén cerca de su domicilio y
en su apartado (e) prohibe la discriminacién en las podlizas de seguro.®®

2. Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes aseguraran que:

a) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema general de educacion
por motivos de discapacidad, y que los nifios y las nifias con discapacidad no queden exclui-
dos de la ensefanza primaria gratuita y obligatoria ni de la ensefianza secundaria por motivos
de discapacidad.

b) Las personas con discapacidad puedan acceder a una educacién primaria y secundaria
inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de condiciones con las demas, en la comunidad en
que vivan.

c) Se hagan ajustes razonables en funcién de las necesidades individuales.

d) Se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el marco del sistema
general de educacion, para facilitar su formacién efectiva.

e) Se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en entornos que fomenten al
maximo el desarrollo académico y social, de conformidad con el objetivo de la plena inclusion.

3. Los Estados Partes brindaran a las personas con discapacidad la posibilidad de apren-
der habilidades para la vida y desarrollo social, a fin de propiciar su participacion plena y en
igualdad de condiciones en la educaciéon y como miembros de la comunidad. A este fin, los Es-
tados Partes adoptaran las medidas pertinentes, entre ellas:

a) Facilitar el aprendizaje del Braille, la escritura alternativa, otros modos, medios y forma-
tos de comunicacién aumentativos o alternativos y habilidades de orientacién y de movilidad,
asi como la tutoria y el apoyo entre pares.

b) Facilitar el aprendizaje de la lengua de sefias y la promocién de la identidad linglistica
de las personas sordas.

c) Asegurar que la educacién de las personas, y en particular los nifios y las nifias ciegos,
sordos o sordociegos se imparta en los lenguajes y los modos y medios de comunicacién mas
apropiados para cada persona y en entornos que permitan alcanzar su maximo desarrollo aca-
démico y social.

4. A fin de contribuir a hacer efectivo este derecho, los Estados Partes adoptaran las medi-
das pertinentes para emplear a maestros, incluidos maestros con discapacidad, que estén cuali-
ficados en lengua de sefias o Braille y para formar a profesionales y personal que trabajen en to-
dos los niveles educativos. Esa formacién incluird la toma de conciencia sobre la discapacidad y
el uso de modos, medios y formatos de comunicacién aumentativos y alternativos apropiados, y
de técnicas y materiales educativos para apoyar a las personas con discapacidad.

5. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad tengan acceso general
a la educacion superior, la formacién profesional, la educacion para adultos y el aprendizaje du-
rante toda la vida sin discriminacién y en igualdad de condiciones con las demas. A tal fin, los Es-
tados Partes aseguraran que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad.”

% Articulo 25 Salud:

“Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar
del mas alto nivel posible de salud sin discriminaciéon por motivos de discapacidad. Los Esta-
dos Partes adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con
discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la
rehabilitacién relacionada con la salud. En particular, los Estados Partes:
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El art. 28 se refiere a un nivel de vida adecuado y a la proteccién social, asumiendo
los Estados Parte el compromiso de asegurar el acceso a programas de proteccion so-
cial y de reduccion de la pobreza, y a cubrir los gastos relacionados con la discapacidad
incluido el respiro familiar, el acceso a programas de vivienda protegida, etc.>®

A pesar de que la CNUDPD contiene numerosas disposiciones relativas a medi-
das para mejorar el ejercicio de sus derechos fundamentales por parte de los nifios
con discapacidad con arreglo a los modelos de calidad de vida mas modernos, se-
fialando de manera muy concreta y acertada, donde estan los principales problemas,
al quedar todo en mano de los Estados y no ser muy fuerte el mecanismo interna-
cional de garantia establecido, la ratificacién de esta Convencién por Espafia puede
no traducirse en hechos reales, ya que en el Derecho Espafol no tenemos aiun me-
didas eficaces para combatir la inactividad material de la Administracién en deberes
de contenido prestacional, tal y como se estudiard con detalle en el Capitulo 18.

a) Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y atencién de la salud gra-
tuitos o a precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las demas personas, inclu-
so en el ambito de la salud sexual y reproductiva, y programas de salud publica dirigidos a la
poblacion.

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas con discapacidad es-
pecificamente como consecuencia de su discapacidad, incluidas la pronta deteccién e interven-
cién, cuando proceda, y servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la apariciéon de
nuevas discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las personas mayores.

c) Proporcionaran esos servicios lo mas cerca posible de las comunidades de las perso-
nas con discapacidad, incluso en las zonas rurales.

d) Exigiran a los profesionales de la salud que presten a las personas con discapacidad
atencion de la misma calidad que a las demas personas sobre la base de un consentimiento
libre e informado, entre otras formas mediante la sensibilizaciéon respecto de los derechos hu-
manos, la dignidad, la autonomia y las necesidades de las personas con discapacidad a tra-
vés de la capacitacion y la promulgacion de normas éticas para la atencion de la salud en los
ambitos publico y privado.

e) Prohibiran la discriminacion contra las personas con discapacidad en la prestacion de
seguros de salud y de vida cuando éstos estén permitidos en la legislacién nacional, y velaran
por que esos seguros se presten de manera justa y razonable.

f) Impediran que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de salud o de atencion
de la salud o alimentos sélidos o liquidos por motivos de discapacidad.”

% Articulo 28 Nivel de vida adecuado y proteccién social:

“1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a un nivel
de vida adecuado para ellas y sus familias, lo cual incluye alimentacioén, vestido y vivienda ade-
cuados, y a la mejora continua de sus condiciones de vida, y adoptaran las medidas pertinen-
tes para salvaguardar y promover el ejercicio de este derecho sin discriminacién por motivos
de discapacidad.

2. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la pro-
teccion social y a gozar de ese derecho sin discriminacién por motivos de discapacidad, y
adoptaran las medidas pertinentes para proteger y promover el ejercicio de ese derecho, en-
tre ellas:
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Con caracter parcial esta el art. 23 CNUDN para los nifios, del que ya se ha ha-
blado®, pero de sancién variable segin los paises, y la Convencidn Interamericana
para la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra las personas con
discapacidad, de 7 de junio de 1999 (cuyos articulos mas relevantes en relacién con
los nifios, son el art. 11l.2 a) y b) sobre el compromiso de los Estados para trabajar
en prevencion, en deteccién temprana e intervencion, rehabilitacion y educacion, y
el art. IV 2 a) sobre la colaboracién en investigaciones sobre prevencion) y por ulti-

a) Asegurar el acceso en condiciones de igualdad de las personas con discapacidad a
servicios de agua potable y su acceso a servicios, dispositivos y asistencia de otra indole
adecuados a precios asequibles para atender las necesidades relacionadas con su disca-
pacidad.

b) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en particular las mujeres y nifias
y las personas mayores con discapacidad, a programas de proteccién social y estrategias de
reduccion de la pobreza.

c) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad y de sus familias que vivan en si-
tuaciones de pobreza a asistencia del Estado para sufragar gastos relacionados con su disca-
pacidad, incluidos capacitacion, asesoramiento, asistencia financiera y servicios de cuidados
temporales adecuados.

d) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad a programas de vivienda publica.

e) Asegurar el acceso en igualdad de condiciones de las personas con discapacidad a pro-
gramas y beneficios de jubilacién.”

€ Articulo 23 CNUDN: “1. Los Estados Partes reconocen que el nifio mental o fisicamente
impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren su digni-
dad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participacion activa del nifio en la
comunidad.

2. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio impedido a recibir cuidados especia-
les y alentaran y aseguraran, con sujecion a los recursos disponibles, la prestacién al nifio que
retna las condiciones requeridas y a los responsables de su cuidado de la asistencia que se
solicite y que sea adecuada al estado del nifio y a las circunstancias de sus padres o de otras
personas que cuiden de él.

3. En atencién a las necesidades especiales del nifio impedido, la asistencia que se pres-
te conforme al parrafo 2 del presente articulo sera gratuita siempre que sea posible, habida
cuenta de la situacion econémica de los padres o de las otras personas que cuiden del nifio,
y estara destinada a asegurar que el nifio impedido tenga un acceso efectivo a la educacion,
la capacitacion, los servicios sanitarios, los servicios de rehabilitacion, la preparacion para el
empleo y las oportunidades de esparcimiento y reciba tales servicios con el objeto de que el
nifio logre la integracion social y el desarrollo individual, incluido su desarrollo cultural y espiri-
tual, en la maxima medida posible.

4. Los Estados Partes promoveran, con espiritu de cooperacion internacional, el in-
tercambio de informacién adecuada en la esfera de la atencién sanitaria preventiva y del
tratamiento médico, psicoldgico y funcional de los nifios impedidos, incluida la difusién de
informacion sobre los métodos de rehabilitacion y los servicios de ensefianza y formacion
profesional, asi como el acceso a esa informacioén a fin de que los Estados Partes pue-
dan mejorar su capacidad y conocimientos y ampliar su experiencia en estas esferas.
A este respecto, se tendran especialmente en cuenta las necesidades de los paises en
desarrollo.”
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mo, el Convenio n.2 159 de la OIT de 22 de junio de 1983 sobre readaptacién pro-
fesional y el empleo de los impedidos.®'

Por dltimo, quiero citar:

— La Recomendacion, 1983, (N.2 168) de la Organizacién Internacional del tra-
bajo (OIT).

— Las Directrices de Tallin para el desarrollo de los recursos humanos en la es-
fera de los impedidos, incorporadas como anexo a la res. 44/70 de la Asam-
blea General de las Naciones Unidas, de 8 de diciembre de 1989.

— La Declaracion de los Derechos de la Persona Sorda y Ciega, preparada y
aprobada por la Conferencia Mundial Helen Keller sobre Servicios para el jo-
ven y el adulto sordo y ciego de 16 de septiembre de 1977 y hecha suya por
el Comité Econdmico y Social de Naciones Unidas en su res. 1979/24, de 9
de mayo de 1979.

— La Declaracion y Programa de Accion de Viena, aprobada por la Conferencia
Mundial de Derechos Humanos de 1993 (Parrafos 22 y 29 de la parte | y pa-
rrafos 63 a 65 del apartado 6 de la Parte II-B.

— La Declaracién de Salamanca tras las Conferencia Mundial sobre necesida-
des Educativas Especiales organizada por la UNESCO de 10 de junio de 1994.

Consejo de Europa

En los mismos origenes del Consejo de Europa hay ya cooperacion en materia
de los derechos de los discapacitados, pues ya en el marco del Tratado de Bruse-
las de 28 de enero de 1949, se inician los primeros trabajos de cooperacién en el
ambito social, entre otros, incluyendo la cooperacion relativa a la situacién de los dis-
capacitados. Al crearse el Consejo de Europa, uno de cuyos fines es la salvaguar-
da y mayor efectividad de los derechos humanos, la cooperacion internacional con-
tinué en el seno de dicho Consejo.

Como no todos los miembros del Consejo de Europa quisieron continuar esta la-
bor se concluyé el Acuerdo Parcial en el ambito social y de la salud publica de 1959

" También se incluyen menciones a los discapacitados en el art. 18-4 de la Carta Africana
de Derechos Humanos y en el art 18 del Protocolo Adicional a la Convencién Americana so-
bre Derechos Humanos relativo a los Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (Protocolo
de San Salvador).
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que vinculaba a los siete estados miembros del Tratado de Bruselas. Hoy en dia for-
man parte del Acuerdo Parcial revisado en 1996 muchos mas Estados, Estados en-
tre los que se encuentra Espafa, pais que se adhirié al Comité del Consejo de Eu-
ropa para la readaptacion y la reinsercion profesional de los minusvalidos en 1979
(hoy en dia llamado Comité para la readaptacién y la integracién de las personas
discapacitadas, Organo creado por el Acuerdo Parcial). Este érgano tiene como prin-
cipal mandato el promover la dignidad de las personas, en el pleno respeto de los
derechos consagrados por la CEDH, garantizando a las personas discapacitadas la
autonomia y la plena ciudadania. Asi pues se ha constituido en el motor principal de
las actividades y propuestas sometidas al Comité de Ministros en este ambito.®

El Comité de Ministros del Consejo de Europa en su composicién del Acuerdo
Parcial aprobé la Resolucion AP (84) 3, de 17 de septiembre de 1984, que contenia
unos principios generales y un programa denominado “de politica coherente” en ma-
teria de readaptacion.

A partir de la Conferencia Ministerial de 1991 se afirm6 por unanimidad la nece-
sidad de adoptar una politica global que contemplara todos los aspectos de la vida
de estas personas y que tuviera en cuenta todos los momentos de su existencia.
De esta forma se abandonaban definitivamente las viejas ideas que contemplaban
la accién a llevar a cabo exclusivamente en cuestiones de rehabilitacion médica o
profesional.

Por invitacién de la Conferencia Ministerial, el Comité de Ministros, en su compo-
sicion plenaria, aprobd6 el 9 de abril de 1992 la Recomendacion (92) 6 relativa a una
politica coherente para las personas discapacitadas que sustituye a la Resolucion AP
(84) 3 y constituye, desde entonces, el texto fundamental del Consejo de Europa en
esta materia®. Incluye apartados sobre prevencion (ll), diagnostico (lll), tratamiento y
ayudas terapéuticas (IV), educacion (V), integracion social y entorno (VIII), proteccion
social, econémica y juridica (IX), formacion de las personas implicadas en el proce-
so de rehabilitacién e integracién social de personas con discapacidades (X), todos

€ Ademas, el Comité para la readaptacion y la integracién de las personas discapacitadas
en 1996, por la diversidad que hay en Europa, creé un “Grupo de Trabajo sobre legislacion an-
tidiscriminatoria para las personas discapacitadas” que recopila y analiza las legislaciones con-
tra la discriminacion de personas discapacitadas en sus Estados Miembros y hace seguimien-
to de su aplicacion y de la posicién de organizaciones representativas, empleadores y
sindicatos.

% CaRrDONA LLORENS, Jorge: “La proteccion de los derechos de los discapacitados en Euro-
pa”, en Mariio Menenpez, Fernando M. (dir.); FERNANDEZ Liesa, Carlos R. (coord.): La proteccion
de las personas y grupos vulnerables en el Derecho europeo, Madrid, Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, 2001, p. 342.
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ellos aplicables a los nifios. Pero a través de este texto el Consejo de Europa se li-
mita a recomendar a los Estados que cumplan estos objetivos, por lo que el Unico
derecho reconocido de forma imperativa y no condicional es el de la educacion.®

El texto incluye expresiones del tipo “las personas discapacitadas deberian reci-
bir una remuneracién igual a la de los trabajadores validos por un trabajo de valor
igual” o “el ejercicio de los derechos juridicos basicos de las personas discapacita-
das, asi como el derecho a la no discriminacion, deberian estar protegidos” y esta
forma de hablar manifiesta claramente, a juicio de Cardona, la falta de voluntad po-
litica por parte de los Estados para asumir estos principios como verdaderos dere-
chos no condicionados de los discapacitados.®

También es destacable la Declaracién ministerial de Malaga de mayo de 2003 so-
bre personas con discapacidad, Declaraciéon que se proclamé tras la 2.2 Conferen-
cia Europea de Ministros responsables de las politicas de integracion de las perso-
nas con discapacidad, celebrada el 7 y 8 de mayo de 2003 y cuyo objetivo principal
fue elaborar principios comunes destinados a orientar el futuro de las politicas rela-
tivas a las personas con discapacidad (futuro Plan de Accién del Consejo de Euro-
pa para las personas con discapacidad para el préximo decenio). Destacan, en re-
lacién con los nifios, los puntos 22 (educacién), 37 (necesidades de los nifios), 41 y
42 (necesidades de las familias con nifios con discapacidad).

Por ultimo quiero hacer referencia a algunos documentos mas en materia de dis-
capacidad, nacidos en el seno del Consejo de Europa:

1. Cddigo Europeo de Seguridad Social, el Protocolo al Codigo europeo de se-
guridad social (revisado).

2. ‘"Estrategia para la Cohesion Social" adoptada por el Comité Europeo para la
Cohesion Social del Consejo de Europa el 12 de mayo de 2000.

3. Recomendacién N.°2 R (86) 18 del Comité de Ministros del Consejo de Euro-
pa relativa a la "Carta europea de deporte para todos: las personas con dis-
capacidad".

& (apartado V.1.1 y apartado V.1.11).

% CaRrDONA LLORENS, Jorge: “La proteccion de los derechos de los discapacitados en Euro-
pa”, en MariNo Menenpez, Fernando M. (dir.); FERNANDEZ Liesa, Carlos R. (coord.): La proteccion
de las personas y grupos vulnerables en el Derecho europeo, Madrid, Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, 2001, p. 344, matizando que “No obstante, las orientaciones marcadas por
esta Recomendacién han sido punto de referencia inmejorable para la actuacion tanto de los
Estados miembros como de la misma Unién Europea que, en el marco de sus competencias,
también ha adoptado medidas para el logro de los objetivos marcados.”
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. Recomendacién N.2 R (92) 6 del Comité de Ministros del Consejo de Europa

a los Estados Miembros "Una politica coherente en materia de rehabilitacion
de personas con discapacidad".

. Resolucion ResAP (95) 3 relativa a una Carta sobre la evaluacion profesional

de las personas con discapacidad.

. Recomendacion n.2 R(98) 9 del Comité de Ministros a las Estados miembros

sobre dependencia.

. Recomendacion Rec (2001) 19 del Comité de Ministros a los Estados miem-

bros sobre la participacién de los ciudadanos en la vida publica en la esfera
local.

. Resolucién ResAP (2001) 1 del Comité de Ministros del Consejo de Europa

sobre la introduccion de los principios de concepcion universal en los progra-
mas de formacion del conjunto de las profesiones que trabajan en el campo
del medio construido ("La Resolucién de Tomar").

. Resolucién ResAP (2001) 3 del Comité de Ministros del Consejo de Europa

"Hacia la plena ciudadania de las personas con discapacidad gracias a las
nuevas tecnologias integradoras".

Recomendacion N.% 1185 (1992) de la Asamblea Parlamentaria del Consejo
de Europa relativa a las politicas de rehabilitacién para las personas con una
discapacidad.

Recomendacién n.? 1592 (2003) de la Asamblea Parlamentaria del Consejo de
Europa "Hacia la plena integracién social de las personas con discapacidad".

Recomendacion n.? 1598 (2003) de la Asamblea Parlamentaria del Consejo
de Europa sobre la proteccién del lenguaje de signos en los Estados miem-
bros del Consejo de Europa.

Recomendacién n.? 1601 (2003) de la Asamblea parlamentaria del Consejo
de Europa sobre mejora del futuro de los nifios abandonados en instituciones.

Resolucién 216 (1990) del Congreso de los Poderes Locales y Regionales de
Europa (CPLRE; Consejo de Europa) sobre la rehabilitacién y readaptacion
de las personas con discapacidad: el papel de los poderes locales.

Declaracion final adoptada por los Jefes de Estado y Gobiernos de los Esta-
dos miembros del Consejo de Europa reunidos en Estrasburgo para la segun-
da Cumbre del Consejo de Europa (octubre de 1997), que han reconocido
que "la cohesién social es una de las necesidades principales de la Europa
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ampliada y deberia ser un objetivo a seguir como complemento esencial para
la promocion de la dignidad y los derechos humanos".

16. "Declaracién de Malta sobre el acceso a los derechos sociales” del Consejo
de Europa, 14-15 de noviembre de 2002.

17. Contribuciéon del Comisario a los Derechos Humanos del Consejo de Europa.

Por otra parte, en el marco general de proteccién de derechos humanos en el
Consejo de Europa, es preciso referirse a los dos instrumentos fundamentales:

— el Convenio Europeo para la proteccion de los Derechos Humanos y de las Li-
bertades Fundamentales de 4 de noviembre de 1950, mas los Protocolos adicio-
nales ratificados por Espafa (especialmente el Protocolo Xl que reforma el siste-
ma de proteccion), fundamentalmente para los derechos civiles y politicos, y

— la Carta Social Europea y sus protocolos, incluida la Carta Social Europea re-
visada adoptada el 3 de mayo de 1996, para los derechos sociales.

En el CEDH la unica referencia que aparece a una determinada clase de disca-
pacidad (los enajenados mentales) es la que realiza el art. 5.1.e) que los agrupa jun-
to a los enfermos contagiosos, los alcohdlicos, los toxicbmanos y los vagabundos a
efectos de reconocer, como excepcion al derecho a la libertad, la posibilidad de que
estas personas sean detenidas “regularmente”, es decir, conforme a la ley y con las
garantias previstas en el apartado 2 de este articulo. Podemos decir por tanto, que
el CEDH desconoce, por completo, en su letra la especificidad de la desventaja de
los discapacitados para el ejercicio y respeto en su persona de los derechos, pues-
to que la prohibicion de la discriminacién del art. 14, que no contiene referencia di-
recta a la discapacidad no incluye las medidas positivas que serian necesarias para
superar la situacion de desventaja de la que parten las personas con discapacidad.®®

Pero lo mas importante es que esta especificidad sea reconocida en la aplicacién
de la proteccion de los derechos reconocidos en el Convenio por parte de la Comi-
sién Europea de Derechos Humanos (antes de la entrada en vigor del Protocolo XI)
y del Tribunal Europeo de Derechos Humanos.

La jurisprudencia de los érganos de Estrasburgo relativa a situaciones en las que
el reclamante es un discapacitado no es muy abundante, pero si ha habido algunos

% CarDONA LLORENS, Jorge: “La proteccion de los derechos de los discapacitados en Euro-
pa”’, en Mariko Menénpez, Fernando M. (dir.); FERNANDEZ Liesa, Carlos R. (coord.): La proteccion
de las personas y grupos vulnerables en el Derecho europeo, Madrid, Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, 2001, p. 348.
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casos. La mayor parte de los asuntos que han llegado al Tribunal hacen referencia
al articulo 5.1.e) antes referido sobre internamiento de enajenados.

Cardona estima que la jurisprudencia por el comentada®” ha tenido en cuenta la
especificidad de las personas discapacitadas en la interpretacion de los derechos re-
conocidos en el Convenio, con algunos puntos obscuros tales como el asunto Bot-
ta® sobre barreras arquitecténicas en una zona de esparcimiento, en la que se com-
par6 la desventaja de un discapacitado fisico, psiquico o sensorial con las barreras
que pueda encontrarse una persona en el ejercicio de sus derechos debidas a su
situacion financiera, constituyendo un agravio para los discapacitados y un paso atras
en la jurisprudencia del Tribunal.

En cuanto a la Carta Social Europea, si contempla la especificidad de los disca-
pacitados en su articulado. Ahora bien, es preciso sefialar la parca referencia que a
la cuestién dedicaba la Carta Social Europea adoptada por el Consejo de Europa en
Turin el 18 de octubre de 1961, ratificada por Espafna el 29 de abril de 1980, pero
que al ser revisada dicha Carta en Estrasburgo el 3 de mayo de 1996, mejor6 sus-
tancialmente su contenido.

La referencia especifica a los discapacitados se contiene en su art. 15.

El texto de 1961 se cefiia a la formacién profesional®® mientras que el texto de
1996 se refiere a otros aspectos de la vida en comunidad (trabajo, transporte, vivien-
da actividades culturales y de ocio). Supone el pleno reconocimiento del derecho a
ser diferente y el deber de la sociedad de adaptarse a las necesidades especificas
de las personas discapacitadas para que puedan ejercer plenamente sus derechos
y participar en la vida de la sociedad.

 CaRrDONA LLORENS, Jorge: “La proteccion de los derechos de los discapacitados en Euro-
pa”, en MariNo Menenpez, Fernando M. (dir.); FERNANDEZ Liesa, Carlos R. (coord.): La proteccion
de las personas y grupos vulnerables en el Derecho europeo, Madrid, Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, 2001, p. 350.

% STEDH 24 febrero 1998.

 Art. 15 del texto original: “A fin de asegurar el ejercicio efectivo del derecho de las perso-
nas fisica o mentalmente disminuidas a la formacién profesional y a la readaptacién profesio-
nal y social, las Partes contratantes se comprometen:

1. Atomar medidas apropiadas para poner a disposicién de los interesados medios de for-
macion profesional, incluyendo, si es necesario, instituciones especializadas de carac-
ter publico o privado;

2. a tomar las medidas apropiadas para la colocacién de personas fisicamente disminui-
das, especialmente por medio de servicios especializados de colocacion, posibilidades
de empleo protegido y medidas apropiadas para alentar a los patronos a emplear per-
sonas fisicamente disminuidas.”
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Art. 15: “A fin de garantizar a las personas discapacitadas, cualquiera que sea su
edad, la naturaleza o el origen de su discapacidad, el ejercicio efectivo del derecho
a la autonomia, a la integracién social y a la participacion en la vida de la comuni-
dad, las Partes se comprometen especialmente:

1. a tomar las medidas necesarias para proporcionar a las personas discapaci-
tadas una orientacion, una educacién y una formacién profesional en el am-
bito del derecho comun siempre que sea posible o, si tal no es el caso, por
medio de instituciones especializadas publicas o privadas;

2. afavorecer su acceso al empleo a través de toda medida susceptible de alen-
tar a los empleadores a contratar y mantener en actividad a las personas dis-
capacitadas en el medio ordinario de trabajo y a adaptar las condiciones de tra-
bajo a las necesidades de estas personas o, en caso de imposibilidad en razén
de la discapacidad, por la preparacién o la creacién de empleos protegidos en
funcion del grado de discapacidad. Estas medidas pueden justificar, en su caso,
el recurso a servicios especializados de colocacién y acompafiamiento;

3. a favorecer su plena integracion y participacién en la vida social, especial-
mente a través de medidas, incluyendo ayudas técnicas, destinadas a supe-
rar los obstaculos a la comunicacion y a la movilidad y a permitirles acceder
a los transportes, a la vivienda, a las actividades culturales y al ocio.”

El texto revisado de la carta se firm6 por Espafna el 23 de octubre de 2000 pero
aun no ha sido ratificado.

Unioén Europea

En el ambito de la Unién Europea es destacable:

En primer lugar el Tratado de Amsterdam™, que introdujo en el Tratado de la Unién
Europea (TUE) una disposicion explicita sobre la lucha contra la discriminacién en
diversos ambitos. El articulo 13 del Tratado establece lo siguiente:

“Sin perijuicio de las demas disposiciones del presente Tratado y dentro de los limi-
tes de las competencias atribuidas a la Comunidad por el mismo, el Consejo, por una-

7 Fue aprobado por el Consejo de la Unién Europea de Amsterdam (16 y 17 de junio de
1997) y firmado el 2 de octubre de 1997 por los ministros de Asuntos Exteriores de los quince
paises miembros de la Unién Europea. Entr6 en vigor el 1 de mayo de 1999 tras haber sido
ratificado por todos los Estados miembros.
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nimidad, a propuesta de la Comisién y previo consulta al Parlamento, podra adoptar
medidas adecuadas para luchar contra la discriminacion por motivos de sexo, de ori-
gen racial o étnico, religién o convicciones, discapacidad, edad u orientacién sexual”.

En segundo lugar los siguientes documentos:

Resolucion del Consejo de 21 de enero de 1974 relativa a un Programa de
accion social.

Resolucién del Consejo de 27 de junio de 1974 relativa al establecimiento del
primer Programa de accién comunitaria para la adaptacion profesional de los
minusvalidos.

Reglamento del Consejo 337/75, de 10 de febrero, por el que se crea el Cen-
tro Europeo para el Desarrollo de la Formacion Profesional (CEDEFOP).

Resolucién del Consejo de 13 de diciembre de 1976 sobre empleo de minus-
validos jovenes.

Recomendacion del Consejo de 24 de julio de 1986 sobre el empleo de per-
sonas minusvalidas.

Resolucién del Parlamento Europeo de 11 de mayo de 1981 sobre integracion
econdmica, social y profesional de las personas minusvalidas.

Resolucion del Consejo de 21 de diciembre de 1981 sobre integracion social
de los minusvalidos.

Decision del Consejo de 18 de abril de 1988 por la que se adopta un Segun-
do Programa de Accion de la Comunidad a favor de los minusvalidos (HE-
LIOS), continuando asi lo iniciado el 27 de junio de 1974 (DOC 80, 9 de julio
de 1974).

Resolucion del Parlamento Europeo, de 17 de junio de 1988 sobre lenguajes
gestuales para sordos.

Resolucién de 31 de mayo de 1990, del Consejo y de los Ministros de Edu-
cacion reunidos en su seno, relativa a la integracion de los nifios y los jove-
nes minusvalidos en los sistemas educativos ordinarios.

Resolucion del Consejo de la Unidn europea y representantes de los gobiernos
de los Estados Miembros reunidos en el Consejo el 20 de diciembre de 1996,
relativa a la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad.

Directiva (2000/78/CE) del Consejo del 27 de noviembre de 2000 que establece
un marco general para el tratamiento igualitario en el empleo y la ocupacién.
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— Decision del Consejo (2000/750/CE) sobre la creaciéon de un programa de ac-
cién comunitario que luche contra la discriminaciéon (2001-2006).

— Decision del Consejo (2001/903/CE) del 3 de diciembre de 2001 relativa al Afio
Europeo de Personas con Discapacidad 2003.

— Comunicacioén de la Comision al Consejo COM (2003) 650 final, al Parlamen-
to Europeo, al Comité Econémico y Social Europeo y al Comité de las Regio-
nes, de 30 de octubre de 2003, relativa a la Igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad: un plan de accién europeo.

Mas el problema de las Recomendaciones del Consejo es que no vinculan y que
la Asamblea de las Comunidades no ejerce los poderes de un parlamento en ma-
teria legislativa. En el ambito fiscal existen disposiciones (Reglamentos y Directi-
vas) en orden a eximir fiscalmente la importaciéon de bienes en beneficio de perso-
nas minusvalidas y también existen algunas disposiciones relativas a vivienda y
transporte.

En tercer lugar, mencién especial merece la Carta Europea de Derechos Fun-
damentales.

Esta Carta fue proclamada por el Parlamento Europeo, el Consejo y la Comision
en Niza, el 7 de diciembre de 2000.

Cabe destacar los articulos 3.2 sobre prohibicion de practicas eugenésicas y en
particular las que tienen por finalidad la seleccion de personas, el art. 14 sobre el
derecho a la educacion, los arts. 20 y 21 sobre el tema de la igualdad y la no dis-
criminacién, el art. 34 sobre seguridad social, el art. 35 sobre proteccion de la salud
y sobre todo el art. 26:

“La Unidn reconoce y acepta el derecho de las personas discapaci-
tadas a beneficiarse de medidas que garanticen su autonomia, su inte-
gracién social y profesional y su participacion en la vida de la comu-
nidad.”

El ambito de aplicacién de esta carta son las instituciones y érganos de la Union
asi como los Estados miembros cuando apliquen el Derecho de la Unién.

Segun la Comisién Europea, la carta vincula directamente a los Estados Miem-
bros, forma parte de los tratados. Representantes de las asociaciones civiles dicen
lo mismo. Si el Tribunal de Justicia Europea lo interpretara asi, vincularia a todos.
Se dice que la Carta de Niza es la base de la futura Constitucién Europea.
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En el proyecto de Constitucion Europea, cabe destacar:

— Entre los Objetivos de la Union esta la proteccion de los derechos del nifio y
la lucha contra la exclusién social y la discriminacion (Parte |, articulo 1-3.3).

— Entre los valores de la Unién esta el respeto a los derechos de las minorias
y la no discriminacion (art. 1-2).

— La Carta de Derechos Fundamentales pasa a tener caracter juridicamente vin-
culante (Parte II).

— Se prohibe toda discriminacién y en particular por razén de discapacidad (art.
11-81.1).

— La Unién reconoce y respeta el derecho de las personas discapacitadas a be-
neficiarse de medidas de accién positiva que garanticen su autonomia, su in-
tegracion social y profesional y su participacion en la vida de la comunidad
(art. 11-86).

ONGs

Por ultimo, y con caracter no vinculante, esta la Declaracion de Madrid, "No-
discriminacién mas accidn positiva es la clave de la inclusién social" adoptada du-
rante la Conferencia Europea de ONGs celebrada en Madrid en marzo de 2002,
como preparacion del Afo Europeo de las Personas con Discapacidad, que ha
sido inspiradora de la legislacién espafola posterior. Dicha Declaracién no se ocu-
pa concretamente de los niflos pero si del apoyo a las familias en el punto 4 de
la misma.

3.1.2.2.2. Derecho espafiol

Las referencias a las personas con discapacidad en las leyes espafiolas han sido
escasas hasta la Constitucion de 1978, en que por primera vez se hablé de las ne-
cesidades y los derechos de los disminuidos psiquicos, fisicos y sensoriales. Ello
responde al hecho de que hasta los afios 60 las personas con discapacidad eran
escondidas por sus propias familias. La discapacidad se percibia desde la calle como
algo vergonzante” y cuando no se disponia de familia la discapacidad iba muchas
veces asociada a la mendicidad.

" CaNAL DowN 21: Entrevista a Paulino Aziua (Director de FEAPS) [en linea],Espana,
Down21.org, 1 febrero 2004. Disponible en web: http:// www.down21.org [Consulta: 1 febrero 2004].

148



Estudio de los derechos del nifio con discapacidad en Espafa

El Derecho no se ha ocupado de las personas con discapacidad hasta el siglo
XX, salvo en cuestiones de incapacidad y tutela. Luego se empieza a tratar la ma-
teria desde otra perspectiva para paliar las consecuencias de la guerra y los acci-
dentes de trabajo. La normativa siempre ha estado muy dispersa y so6lo empieza a
ser cuantiosa a partir de los afos 60.

Cabe citar, anterior a la década de los 60, la segunda Ley General de Beneficencia
de 1849 (que tiene su precedente en la Ley de 23 de enero-6 de febrero de 1822) que
otorga a la beneficencia publica importantes atribuciones en los diferentes niveles de la
Administracién (central, provincial y municipal) en proteccion sanitaria, educativa y so-
cio-asistencial, asi como su Reglamento de desarrollo (RD de 14 de mayo de 1852).

La aplicacion de esta ley se caracteriz6 por su marcado caracter discrecional, la
escasez de recursos, los métodos obsoletos, la poca observancia de sus normas y
sus consecuencias estigmatizantes, lo que caus6 su declive a principios del siglo
veinte sin perjuicio de que no fuera derogada tras la guerra civil y continuara vigen-
te hasta fechas no tan lejanas.

Otras normas que se podrian citar anteriores a la década de los 60 serian:

— Real Decreto para la Creacién del Patronato Nacional de Sordomudos, Cie-
gos y Anormales de 1910.

— Decreto para el ingreso en el cuerpo de invalidos militares de los Jefes y Ofi-
ciales de la Armada declarados inutiles por pérdida total de vision de 1931.

— Decreto de Asistencia a Enfermos Psiquiatricos de 1931.

— Decreto para la Creacion del Patronato Nacional de Cultura de los Deficientes
de 1934.

— Orden para Asociaciones de Invalidos para el trabajo de 1940.

A comienzos de la década de los 60 la atencién institucional a personas con mi-
nusvalias adquiere en Espafa un auge sin precedentes’. La Ley 193/1963, de 28
de diciembre, sobre bases de la Seguridad Social, marca la pauta, diciendo que la
creacién y desarrollo de los servicios de recuperacion y rehabilitaciéon de invalidos
se constituyen en elemento principal de la reforma que en ella se contiene (esta pen-
sada para discapacidades derivadas de accidentes de trabajo).

2 ZaBARTE MARTINEZ DE AGUIRRE, Maria Eugenia: “Coordinacion Institucional”, en Espata, Se-
CRETARIA EJECUTIVA DEL REAL PATRONATO DE PREVENCION Y DE ATENCION A PERSONAS CON MINUSVALIA (CO-
ord.): Realizaciones sobre Discapacidad en Espana. Balance de 20 afios, Madrid, Real Patro-
nato de Prevencion y de Atencién a Personas con Minusvalia, 1997, cap. 10, p. 311.
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Posteriormente iran apareciendo las siguientes normas:

1)
2)

6)

La Ley de la Seguridad Social de 21 de abril de 1966.

El Decreto 2421/1968, de 20 de septiembre, que estableci6é en la Seguridad
Social la asistencia a los menores subnormales y la Orden de 27 de febrero
de 1969 que lo desarrolla.

La Orden de 8 de mayo de 1970 por la que se aprueba el texto refundido de
los Decretos 2421/1968, de 20 de septiembre y 1076/1970, de 9 de abril, por
los que se establece y regula la asistencia en la Seguridad Social a los sub-
normales.

La Orden de 10 de junio de 1970 por la que se dictan normas de aplicacién
y desarrollo del texto refundido del Servicio Social de la Seguridad Social de
Asistencia a los Subnormales, aprobado por Orden de 8 de mayo de 1970.

El Decreto 2531/1970, de 22 de agosto, sobre empleo de trabajadores minus-
validos.

La Orden de 24 de noviembre de 1971 por la que se regula el Servicio de
Recuperacion y Rehabilitacion de Minusvalidos de la Seguridad Social.

A continuacién se hace referencia a las normas citadas y algunas otras, ordena-
das por temas.

En

materia de prevencion, se actud en tres ambitos”™:

En el &mbito sanitario, la prevencion se instrumenté bajo luchas contra enfer-
medades (Ley de 25 de noviembre de 1944, de Bases para la organizacién
sanitaria, BOE 26 noviembre 1944).

En el ambito laboral, la Ley de Contrato de Trabajo de 1944 contenia dispo-
siciones en materia de seguridad, higiene y sanidad.

En el ambito de la Seguridad Social, se incluyen disposiciones sobre la pre-
vencion de riesgos profesionales en el texto refundido de la Ley General de
la Seguridad Social de 30 de mayo de 1974 y se crea el Servicio de Medici-
na Preventiva desarrollado por el Real Decreto 1621/1978, de 12 de mayo
(BOE 8 julio 1978).

3 ALonso Seco, José Maria: “Prevencion de deficiencias”, en EspaNa, SECRETARIA EJECUTIVA
DEL ReAL PATRONATO DE PREVENCION Y DE ATENCION A PERSONAS con MinusvALia (coord.): Realizacio-
nes sobre Discapacidad en Espana. Balance de 20 aros, Madrid, Real Patronato de Preven-
cién y de Atencion a Personas con Minusvalia, 1997, cap. 1, p. 3.
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También en el ambito de la Seguridad Social se crea el Servicio Social de Asis-
tencia a los Menores Subnormales (Decreto 2421/1968, de 20 de septiembre, BOE
7 octubre 1968) y el Servicio Social de Recuperacion y Rehabilitaciéon de Minusvali-
dos (Decreto 2531/1970, de 22 de agosto, BOE 15 septiembre 1970).

Luego se fusionaron ambos servicios sociales en el Servicio de Recuperacion y
Rehabilitacion de Minusvalidos Fisicos y Psiquicos (SEREM), mediante el Decreto
731/1974, de 21 de febrero.

El SEREM fue luego extinguido por el Real Decreto-Ley 36/1978, de 16 de no-
viembre, sobre gestién institucional de la Seguridad Social, la Salud y el Empleo,
que establecié un nuevo modelo de gestion de la Seguridad Social, fundamentado
en tres entidades gestoras: INSS, INSALUD e INSERSO, a las cuales se les enco-
mendaba la gestion de las prestaciones econdmicas, de la asistencia sanitaria y de
los servicios sociales, respectivamente. Por otro lado esta norma pretendia reinte-
grar al Estado “las funciones que habia asumido la Seguridad Social y que no son
propias de ella: empleo, educacién y servicios sociales.”

También en el ambito de la prevencién hay que citar que la disposicion adicional
de la ley 45/1978, de 7 de octubre, encomend6 al gobierno la creacion de servicios
de orientacion y planificacion familiar.

En materia de valoracion y diagndstico, en el régimen franquista, la situacién
se caracterizaba por la multiplicidad de los 6rganos encargados de esta tarea y por
su mutua falta de conexién’. Habia hasta cuatro sistemas a los que las personas
con discapacidad tenian que acudir:

— Las Comisiones Técnicas Calificadoras de la Seguridad Social (para temas de
invalidez permanente e incapacidad para el trabajo);

— las Unidades Provinciales de Valoracion a efectos del reconocimiento y califi-
cacion de minusvalia segun el Decreto 2531/1970, de 22 de agosto, sobre em-
pleo de trabajadores minusvalidos y protecciéon de familias numerosas;

— el reconocimiento y dictamen médico previo a la declaracién de “subnormali-
dad” en los Centros de Diagnéstico y Orientacién Terapéutica de la Direccion
General de Sanidad (para conseguir las prestaciones del Servicio Social de
Asistencia a Subnormales pero si la persona padecia oligofrenia o paralisis ce-

4 AznAR LoPez, Manuel: “Diagndstico y valoracion”, en Espafia, SECRETARIA EsecuTiva DEL REAL
PATRONATO DE PREVENCION Y DE ATENCION A PERSONAS coN MinusvALia (coord.): Realizaciones sobre
Discapacidad en Espafa. Balance de 20 afos, Madrid, Real Patronato de Prevencién y de Aten-
cién a Personas con Minusvalia, 1997, cap. 2, p. 59.
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rebral, entonces habia que acudir a obtener el dictamen de las Unidades Cli-
nicas Regionales de los Servicios Sanitarios de la Seguridad Social);

— en el ambito educativo y para el diagnostico de los alumnos que precisaban
educacién especial, estaba el Decreto 1219/1965, de 13 de mayo el Decreto
1821/1967, de 20 de julio y la Ley General de Educacién y Financiamiento de
la Reforma Educativa de 4 de agosto de 1970.

De esto cuatro sistemas, los tres ultimos fueron de aplicacién a los nifios con dis-
capacidad. Posteriormente se crearon los Equipos de Valoracién y Orientacién del
Instituto Nacional de Servicios Sociales y se intentd homologar las valoraciones para
evitar repetir las molestias a los usuarios. En el &mbito educativo se implanté de ma-
nera experimental un Servicio de Orientacion Escolar y Vocacional (RD 2689/1980,
de 21 de noviembre).

En materia de atencion temprana, el apoyo estatal comienza del afo 1977 en
adelante en la forma de subvenciones a fondo perdido (ayudas a instituciones e in-
dividuales). Luego el ya derogado Real Decreto 620/1981, de 5 de febrero sobre Ré-
gimen Unificados de Ayudas Publicas a Disminuidos y la Orden de 5 de marzo de
1982, seguiran contemplando a la estimulacion precoz como una modalidad de ayu-
das individuales de rehabilitacién, dirigida a nifios de 0 a 5 afios de edad. La finali-
dad de aquella sera “evitar el proceso degenerativo y potenciar el desarrollo de las
capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales del disminuido a través de las técnicas
adecuadas (fisioterapia, psicomotricidad y terapia del lenguaje). Los tratamientos po-
dran llevarse a cabo en el medio familiar, con la orientacién precisa, o en Institucio-
nes especializadas (art. 11 del Real Decreto citado).

En el ambito educativo ha de citarse el Plan Nacional de Educaciéon Especial de
1978 en el que se destac6 la importancia fundamental de la estimulacién precoz,
que constituyé el germen de futuras normas que emanarian de la Administraciéon edu-
cativa’™.

La LISMI no contempla la atencion precoz, a juicio de Alonso Seco, quien consi-
dera que es muy forzado entender que lo hace bajo “rehabilitacion médico-funcio-
nal”, “educacién especial’ o “servicios sociales de orientaciéon familiar”. Sin embargo
el Real Decreto 383/1984, de 1 de febrero, que lo desarrolla, lo incluye dentro de
“rehabilitacion médico-funcional”.

5 ALonso Seco, José Maria: “Atencidn temprana”, en Espafa, SECRETARIA EJEcuTIVA DEL REAL
PaTRONATO DE PREVENCION Y DE ATENCION A PERSONAS coN MiNusvALia (coord.): Realizaciones sobre
Discapacidad en Espana. Balance de 20 afios, Madrid, Real Patronato de Prevencién y de Aten-
cién a Personas con Minusvalia, 1997, cap. 3, p. 93.

152



Estudio de los derechos del nifio con discapacidad en Espafa

Dentro de la administracion educativa es preciso citar el establecimiento de los
Equipos Multiprofesionales del Instituto Nacional de Educacion Especial, regulados
por la Orden de 9 de septiembre de 1982, el Real Decreto 2639/1982, de 15 de oc-
tubre de ordenacién de la Educacion Especial (BOE de 22 de octubre)™ y el Real
Decreto 334/1985, de 6 de marzo de ordenacién de la Educacion Especial (BOE de
16 de marzo) que deroga el anterior y sigue los criterios de la LISMI, y en especial
los principios de integraciéon y normalizacion. Son relevantes los articulos 2.1 y 5 que
hablan de atencién educativa temprana.”’ Este Real Decreto, ya derogado, servira
de fundamento para la progresiva creacién posterior de equipos de atencién tempra-
na en el sector educativo.

La materia educativa tiene especial relevancia puesto que en esta parcela des-
cansa la formacién de la persona y por ello sus posibilidades de incorporacion a la
vida social. Ademas desde la pedagogia se hacen formulaciones ideolégicas sobre
el principio de integracién.

En primer lugar, hay que citar la Ley 14/1970, de 4 de agosto, General de Edu-
cacion y Financiamiento de la Reforma Educativa, es la primera norma que contem-
pla algo mas que una dimensién cuantitativa (creacion de plazas en centros espe-
ciales), para contemplar dos aspectos innovadores:

6 Cuyo art. 7 establece que “la atencion educativa de las personas disminuidas comenza-
rd tan precozmente como lo requiera cada caso, iniciandose el proceso de integracién, en la
medida de lo posible, en el nivel de Educaciéon Preescolar; dicho proceso tendera a la moda-
lidad de integracion completa, con los programas de apoyo individualizados que sean precisos
para cada alumno en particular”. Conviene ademas resaltar dos significativos preceptos que
contiene esta disposicion: la promocién de programas para informar y asesorar a las familias
en orden a su capacitacion y para atender a la estimulacion y maduracién de los hijos afecta-
dos por disminuciones (art. 17), asi como la obligacién de los hospitales infantiles de contar
con una seccion pedagogica para prevenir y evitar la marginacion del proceso educativo de los
alumnos en edad escolar en ellos internados (art. 18).

" El articulo 2.1 determina que uno de los objetivos de la educacion especial es la atencion
educativa temprana anterior a su escolarizacion. El art. 5 establece:

1. “La atencién educativa especial del nifio disminuido o inadaptado podra iniciarse desde
el momento en que, sea cual fuere su edad, se adviertan en él deficiencias o anomali-
as que aconsejen dicha atencién o se detecte riesgo de aparicién de las mismas.

2. Esta atencién educativa tendra por objeto corregir en lo posible las deficiencias o ano-
malias detectadas o, en su caso, sus secuelas; prevenir y evitar la apariciéon de las mis-
mas, en los supuestos de riesgo; y, en general, dirigir, apoyar y estimular el proceso de
desarrollo y socializacion del nifio en un ambiente de completa integracion.

3. En esta atencion educativa, y particularmente en la que se lleve a cabo en edades an-
teriores a la escolarizacion, las Administraciones Publicas propiciaran la colaboracion de
los padres o tutores del nifio, los cuales podran recibir preparacién a tal fin por los ser-
vicios correspondientes.”
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— la integracion (hay un atisbo en el art. 51 que habla de unidades de educa-
cién especial en centros de régimen ordinario);

— la adaptacién a cada persona y no a su edad de los objetivos y programas.

En la practica, la aplicacion de la ley supuso la continuacion de una politica de
creacion de centros de educacion especial.”

Y es que en la primera mitad de la década de los setenta, el funcionamiento edu-
cativo esta sometido aun a las consecuencias de una division establecida a partir de
1965 en la que los educandos deficientes (subnormales en la terminologia al uso),
con un coeficiente intelectual superior a 0,50 eran considerados educables y por tan-
to, susceptibles de atencidn por parte del Ministerio de Educacién, mientras que quie-
nes no alcanzaban ese nivel quedaban sometidos a la atencién del Ministerio de la
Gobernacion.

Son relevantes el Decreto 1151/1975, de 23 de mayo, por el que se crea el Ins-
tituto Nacional de Educacion Especial y el Decreto de 9 de diciembre de 1955 por
el que se encomendo6 al Patronato de Educacién Especial que elaborara un plan na-
cional de educacion especial.

Por el Real Decreto 1023/1976, de 9 de abril, se crea el Real Patronato de Edu-
cacioén Especial y se modifican algunos articulos del mencionado Decreto 1151/1975.
Al Real Patronato se le asignan entonces funciones de coordinacién de todas las ac-
tividades relacionadas con la educacion de los deficientes fisicos o psiquicos y las
de establecimiento de los oportunos cauces de colaboracién entre la iniciativa publi-
cay la privada (art. 2). De esta manera la citada norma apunta ya un esbozo de la
funcion coordinadora que va a caracterizar a la institucion.

Sin embargo, deberan transcurrir dos afos aun para que tales sefias de identi-
dad se dibujen y expresen con mayor claridad. En 1978 el Real Patronato de Edu-

8 Proclama en su exposicion de motivos como objetivo basico “la consecucién de un siste-
ma educativo permanente, no concebido como criba selectiva de los alumnos, sino capaz de
desarrollar hasta el maximo la capacidad de todos y cada uno de los espafoles...” y en el mis-
mo texto legal, al regular la educacién especial, establece como finalidad de la misma “prepa-
rar, mediante el tratamiento educativo adecuado, a todos los deficientes e inadaptados para
una incorporacion a la vida social tan plena como sea posible en cada caso, segun sus condi-
ciones y resultados del sistema educativo; y con un sistema de trabajo en todos los casos po-
sibles que les permita servirse a si mismos y sentirse Utiles a la sociedad...”

9 Azua Berra, Paulino: “Educacion”, en Espafa, SECRETARIA EJecuTiva DEL REAL PATRONATO DE
PREVENCION Y DE ATENCION A PERSONAS coN MiNusvALia (coord.): Realizaciones sobre Discapacidad
en Espana. Balance de 20 afos, Madrid, Real Patronato de Prevencion y de Atencién a Per-
sonas con Minusvalia, 1997, cap. 5, p. 141.
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cacion Especial se convierte en Real Patronato de Educacion y atencién a Deficien-
tes, merced a lo previsto en los Reales Decretos 2276/1978, de 21 de septiembre
y 2828/1978, de 1 de diciembre. Estas normas vienen a configurar finalmente la ins-
titucion como lugar de encuentro entre titulares de funciones publicas y represen-
tantes de iniciativas no estatales. Ese papel de foro, para ser debidamente renta-
bilizado, exige, a su vez, y asi se recoge también en la norma, que se amplie el
ambito de actuacion del organismo a otras modalidades de atencion a personas con
minusvalias distintas de la educacion, al objeto de que la institucién contribuya ade-
cuadamente a facilitar la promocién integral de dicho colectivo de poblacién. La Or-
den de la Presidencia de Gobierno de 25 de junio de 1980 desarrollé su organiza-
cion y funciones.

En materia de Servicios Sociales, hay que citar, tras la Ley de Beneficencia de
1849 el Auxilio Social y posteriormente el Instituto Nacional de la Asistencia Social
creado en 1974. El término asistencia social tuvo sus primeras formulaciones antes
de la Guerra Civil®®.

La Ley 193/1963, de 28 de diciembre de Bases de la Seguridad Social se fijé
como objetivo “operar el transito de un conjunto de Seguros Sociales a un sistema
de Seguridad Social.” Se cita entre las directrices “la preocupacién preferente so-
bre los servicios de recuperacion y rehabilitacion” creando dentro del nuevo siste-
ma los servicios sociales como “complemento de las prestaciones otorgadas ante
las diversas situaciones y contingencias previstas... con funciones definidas en or-
den a la reeducacion y rehabilitacion de invalidos, medicina preventiva, higiene y
seguridad en el trabajo y accién formativa, buscandose asi la apertura de la Segu-
ridad Social hacia campos nuevos y fecundos de promocién social y comunitaria”,
sefalando a continuacién su voluntad de “potenciar al maximo, frente a las clasi-
cas prestaciones econémicas, el acceso de las personas comprendidas en su cam-
po de aplicacién a las de caracter técnico, tanto preventivas como recuperadoras,
rehabilitadoras y reeducadoras.

También habria que hacer referencia al ya citado SEREM y al INSERSO. El Ins-
tituto Nacional de Servicios Sociales (INSERSO) es una entidad gestora de la asis-
tencia social y los servicios sociales de la Seguridad Social con personalidad juridi-
ca propia, competente en la “gestion de los servicios complementarios de la
Seguridad Social” segun establece el Real Decreto Ley 1856/1979, de 30 de julio. A
este instituto se encomendé la gestion de los servicios sociales que el SEREM ins-
trumentaba y entre ellos el programa relativo a las personas con discapacidad.

& En la Generalidad de Catalufia en la 2.2 Republica se aprob6 la Ley de Bases para la or-
ganizacion de los Servicios de Sanidad y Asistencia Social de 22 de marzo de 1934.
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En accesibilidad destaca el Reglamento de Planeamiento de la Ley del Suelo y
Ordenacion Urbana aprobado por el Real Decreto 2159/1978, de 23 de junio (BOE
15 de septiembre), cuyo art. 52, al regular el Plan Parcial, disponia que “la defini-
cién del trazado y caracteristicas de las redes viarias y peatonales se realizara su-
primiendo las barreras urbanisticas que pudieran afectar a las personas impedidas
y minusvaélidas...”. Cabe citar otras normas®', pero ninguna de ellas se refiere espe-
cificamente a los nifos.

En cuanto a las prestaciones sociales y econémicas, se caracterizaban por su
escasez, y dispersion en cuanto al procedimiento de atribucién y regulacién de las
mismas.®

Destaca Garcia Viso® el Decreto 2531/1970, de 22 de agosto, sobre empleo de
trabajadores minusvalidos (art. 21 apartado dos) segun el cual habrian de coordinar-
se las acciones de asistencia sanitaria para los minusvalidos no afiliados a la Segu-

& Decreto 1766/1975, de 20 de junio (BOE 24 junio 1975) sobre caracteristicas de accesi-
bilidad para minusvalidos en viviendas de proteccién oficial; Resoluciéon 21499/76, de la Direc-
cién general de Servicios Sociales (BOE de 28 de noviembre) por la que se aprueban las nor-
mas sobre supresion de barreras en las edificaciones de los servicios dependientes de dicho
organo directivo y la Orden Ministerial de 24 de noviembre de 1976 (BOE 10 al 17 noviembre
1976) dictando normas técnicas de disefio y calidad de las viviendas sociales, junto con algu-
nas ordenanzas municipales sobre supresion de barreras arquitecténicas en la via publica y en
edificios de publica concurrencia.

Posteriores a la CE pero anteriores a la LISMI cabe destacar: RD 355/1980, de 25 de ene-
ro (BOE 28 febrero 1980) sobre reserva y situacién de las viviendas de proteccion oficial des-
tinadas a minusvalidos fisicos; OM de 3 de marzo de 1980 (BOE 18 marzo 1980) sobre carac-
teristicas de los accesos, aparatos elevadores y condiciones interiores de las viviendas para
minusvalidos proyectadas en edificios de proteccién oficial; RD 248/1981, de 5 de febrero (BOE
26 febrero 1981) sobre medidas de distribucién de la reserva de viviendas destinadas a minus-
validos y establecidas en el RD 355/1980, de 25 de enero; RD 620/1981, de 5 de febrero (BOE
6 abril 1981) sobre régimen unificado de ayudas publicas a disminuidos, desarrollado por Or-
den de 5 de marzo de 1982 (BOE 8 marzo 1982); OM de 26 de marzo de 1981 (BOE 6 abril
1981) por la que se aprueban los programas necesarios para la redacciéon de los proyectos de
construccién y adaptacién de centros de educacién especial.

8 Hay una panoramica completa en el trabajo llevado a cabo por iniciativa del Real Patro-
nato para hacer un balance de los diez primeros afios de vigencia de la LISMI: Esrafa, SECRE-
TARIA EJEcuTIVA DEL REAL PATRONATO DE PREVENCION Y DE ATENCION A PERSONAS CON MINUSVALIA (co-
ord.): Desarrollo y aplicacion de la LISMI (1982-1992), Madrid, Real Patronato de Prevencién
y de Atencién a Personas con Minusvalia, 1992. También véase ViLA, A. en ALEmAN BRracHo, Ma-
ria del Carmen; Garces FerreR, Jordi: Administracién social: servicios de bienestar social, Ma-
drid, Siglo Veintiuno de Espafna, 1996.

8 Garcia Viso, Manuel: “Prestaciones sociales y econdémicas”, en EsPaNA, SECRETARIA EJEcu-
TIvA DEL ReaL PATRONATO DE PREVENCION Y DE ATENCION A PERSoNAS coN MinusvaLia (coord.): Reali-
zaciones sobre Discapacidad en Espaha. Balance de 20 afos, Madrid, Real Patronato de Pre-
vencién y de Atencién a Personas con Minusvalia, 1997, cap. 9, p. 292.
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ridad Social y el RD 2620/1981, de 24 de julio, regulador de las ayudas del antiguo
Fondo Nacional de Asistencia Social destinado a personas enfermas e incapacita-
das para el trabajo, destinadas a los adultos.

Si se contemplan las necesidades de los nifios en el RD 620/1981, de 5 de fe-
brero (Presidencia) sobre régimen unificado de ayudas publicas a disminuidos (que
incluye ayudas para educacién especial y estimulacion precoz en los articulos 10 y
11 respectivamente). También destaca la Orden de 8 de mayo de 1970 en la que se
aprueba el texto refundido de los Decretos 2421/1968, de 20 de septiembre y
1076/1970, de 9 de abiril, por los que se establece y regula la asistencia en la Se-
guridad Social a los subnormales.

3.1.3. Sistema normativo vigente
3.1.3.1. Constitucién espafiola

Para analizar las fuentes del régimen juridico de los nifios con discapacidad en
Espafia, tenemos que partir necesariamente de la Constitucion Espafola, nuestra
norma fundamental.

En materia de nifos, lo primero que tenemos que decir es que la regulaciéon en
la Constitucion de 1978 estéa dispersa.

Como sefala Alvarez Vélez, “La Constitucion de 1978 incluye una extensa tabla
de derechos y libertades. Las referencias que encontramos en ella a los derechos
de la infancia, son, sin embargo, escasas. Tanto, que consideramos que, con la uni-
ca excepcién del derecho a la educacion, los nifios constituyen mas bien un objeto
de proteccion constitucional.”®*

En el mismo sentido, Martinez Garcia sefiala que “no existe, pues, un precepto o
un bloque de preceptos especificamente destinados a establecer las lineas basicas
del régimen juridico de los menores, sino que habrd que hacer un recorrido por el
texto constitucional para ir componiendo las diversas piezas que conforman los pre-
supuestos de la ordenacion legal de esta materia.”®

® Alvarez VELEz, Maria Isabel: La proteccion de los Derechos del Nifio en el marco de las
Naciones Unidas y en el Derecho Constitucional Espariol, Madrid, Universidad Pontificia de Co-
millas, 1994, p. 137.

8 MarTiNEZ GARciA, Clara: “Sistema normativo”, en LAzaro GonzALEz, Isabel (coord.): Los me-
nores en el Derecho Espafiol, Madrid, Tecnos, 2002, p. 56-96, concretamente en la p. 56.
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Siguiendo a Martinez Garcia destacamos dos grandes bloques de contenidos en
la CE relativos al régimen juridico de los nifios:

— Por una parte, el catalogo de los derechos fundamentales, en la medida que
son aplicables a ellos, en ocasiones con alguna matizacién como reconoce a
nivel legal la LOPJM.

— Por otra, los titulos de distribucién competencial entre los distintos entes terri-
toriales, fundamentalmente Estado y CCAA (arts. 148 y 149 CE).

Estos mismos bloques podemos distinguir en relacién con los nifios con dis-
capacidad.

Todo ello ha de enmarcarse, ademas dentro de la clausula de Estado Social que
define nuestro actual sistema politico, clausula especialmente importante en relacién
con la proteccion del nifio con discapacidad,®® y de la que ya hemos hablado al ha-
cer una aproximacion a la esencia y paradoja de estos derechos en el apartado 3.1.1.1.

En cuanto al primer bloque, el catdlogo de los derechos fundamentales, quiero re-
saltar los siguientes aspectos:

Los ordenamientos reconocen a cualquier persona la capacidad para ser sujeto
de derechos y obligaciones, ain cuando se encuentre incapacitado para obrar por
si mismo, como es el caso de los menores de edad. Alvarez Vélez entiende que el
nifio es titular, y por tanto, sujeto de todos los derechos del Titulo | de nuestra Cons-
titucién, salvo de aquellos derechos que por su naturaleza excluyan tal posibilidad,
al estar expresamente establecido un titular distinto y concreto.®”

Por el contrario, en todos aquellos derechos en que la CE emplea el término “to-
dos” (toda persona, los espafioles, los ciudadanos, etc.) son derechos de los que el

% Reproduzco la cita de MarTiNez GaRcia, Clara: “Sistema normativo”, en LAzaro GonzALEz, Isa-
bel (coord.): Los menores en el Derecho Espariol, Madrid, Tecnos, 2002, pp. 56-96, en la p. 56:
“La significacion genérica de esta clausula se contiene en el art. 9.2 CE en los siguientes térmi-
nos: “Corresponde a los poderes publicos promover las condiciones para que la libertad y la igual-
dad del individuo y de los grupos en que se integra sean reales y efectivas; remover los obsta-
culos que impidan o dificulten su plenitud y facilitar la participaciéon de todos los ciudadanos en
la vida politica, econémica, cultural y social.” Y el Capitulo 3.2 del Titulo | de la CE (arts. 39 a 52
CE), titulado “De los principios rectores de la politica social y econémica” viene a ser la especifi-
cacién en determinados sectores de aquella formulacién genérica. Sobre el significado de la clau-
sula de Estado Social, véase, por todos, Santamaria PasTor, Juan Alfonso: Fundamentos de De-
recho administrativo I, Madrid, Centro de Estudios Ramén Areces, 1988, p. 226 y ss.”

87 Asi, carece del derecho de sufragio, para cuyo ejercicio queda exigido como requisito pre-
vio tener la mayoria de edad, esto es los dieciocho afos cumplidos, o del derecho al trabajo,
para el que se necesita también una edad determinada (dieciséis afos).
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nifio es titular, en cuanto que es persona. La capacidad juridica es la aptitud que exi-
ge el ordenamiento para poder ser titular de derechos y “esta aptitud se conecta, en
general, con la propia existencia de la persona.”® Entre estos derechos destaca, en-
tre otros, el derecho a la vida® y a la integridad fisica y moral, el derecho a la liber-
tad y el derecho al honor y a la intimidad personal.

En determinados casos, y aunque se establezca la titularidad del derecho, por su
propia condicion, carece de capacidad para su ejercicio, y en definitiva para su de-
fensa. La capacidad de obrar de la persona supone la capacidad “para desencade-
nar por su propia actuacion una serie de consecuencias juridicas validas para el or-
denamiento juridico”.®

Dicho de otra forma, mientras no se alcanza la mayoria de edad, la persona no
tiene disponibilidad sobre sus derechos. El nifio es titular por ejemplo, del derecho
a la ensefanza o del derecho a saber quienes son sus padres, pero carece de ca-
pacidad para su defensa, actuando por medio de aquellos que le representen, bien
sean sus padres o sus tutores, con las matizaciones que hace la LOPJM que estu-
diaremos mas adelante, por ejemplo respecto al derecho a ser oido, teniendo en
cuenta el nuevo papel, mas participativo, que el legislador pretende dar al menor
para su desarrollo personal en la sociedad.

Otros articulos de la CE relacionados con los nifios son el art. 39 que garantiza la
defensa social, econdmica y juridica de la familia, relacionado con el art. 10.2 CE, el
art. 20.4 CE sobre el limite a la libertad de expresién constituido por la proteccion a
la juventud y a la infancia, el 24.2 CE ultimo parrafo y el art. 27 CE sobre el derecho
a la educacién, cuyo objetivo es el pleno desarrollo de la personalidad humana.

En materia de personas con discapacidad, la promulgacién de la Constitucion
de 1978 inicié en Espana una nueva etapa. A partir de este momento, las politicas
sociales destinadas a la mejora de las condiciones generales de vida de las perso-
nas con discapacidad experimentan un gran avance.

Son especialmente relevantes el art. 1.1 CE relativo a la Clausula del Esta-
do Social, los arts. 9.2 CE y 14 CE sobre la igualdad y el muy repetido a lo lar-

% Perez Tremps, Pablo: “Las condiciones de ejercicio de los derechos fundamentales”, en
Lorez GUERRA, Luis, et al: Derecho Constitucional, Valencia, Tirant lo blanch, 1991, p. 128.

% Sobre el derecho a la vida se ha pronunciado el Tribunal Constitucional a raiz de la pre-
sentacion del recurso de inconstitucionalidad de la Ley Orgéanica de Reforma del art. 417 bis
del Cédigo Penal sobre despenalizacién del aborto en determinados supuestos. (STC 53/1985,
de 11 de abril).

% FernANDEZ SEGADO, Francisco: El sistema constitucional espariol, Madrid, Dykinson, 1992,
p. 178.
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go de la tesis art. 49 CE, destinado especificamente a las personas con disca-
pacidad®'.

Sobre estos preceptos de la Constitucién Espanola, en esta parte de la obra sélo
voy a hablar de la eficacia normativa y la proteccidon constitucional de estos de-
rechos y las diferencias entre unos y otros.

Mientras que el articulo 14 y el 27 gozan de la maxima eficacia normativa (art.53.1
CE) y maxima proteccioén constitucional, reconocida en el articulo 53.2 CE (art.14 y
Seccién 1.2 del Capitulo Il del Titulo I, es decir 14 a 29 CE), los arts. 49, 39, 41y
43 tienen unicamente la proteccién del art. 53.3 CE.

La proteccién dispensada a los derechos y libertades incluidos en el art. 14 CE y
en la Seccién 1.2 del Capitulo | del Titulo | CE frente a posibles vulneraciones de los
mismos, tanto de particulares como, especialmente, por parte de los poderes publi-
cos, es la maxima prevista en el art. 53.2 CE. En este sentido, “cualquier ciudada-
no podra recabar su tutela ante los Tribunales ordinarios por un procedimiento ba-
sado en los principios de preferencia y sumariedad y, en su caso, a través del recurso
de amparo ante el Tribunal Constitucional.” La Ley 62/1978, de 26 de diciembre, de
Proteccién Jurisdiccional de Derechos Fundamentales (LPJDF) vino a establecer el
procedimiento especial de proteccion jurisdiccional de los derechos fundamentales
conforme a los principios anteriormente citados tanto para el orden civil y penal como
para el administrativo. Las garantias jurisdiccionales recogidas en la LPJDF se han
visto afectadas en distinta medida por diversos textos legales promulgados con pos-
terioridad. En este sentido, respecto de la garantia jurisdiccional penal contindan vi-
gentes los arts. 2 a 5 LPJDF.*? En cuanto a la garantia jurisdiccional civil, los articu-
los 11 a 15 LPJDF han quedado derogados por la Ley 1/2000, de 7 de enero, de
modificacion de la Ley de Enjuiciamiento Civil (disposiciéon derogatoria, apartado 2.2,
numero 3.%), en aras a conseguir una tutela judicial ain mas rapida que la hasta aho-
ra vigente, tal como reconoce el propio legislador. Por lo que se refiere a la posible
vulneracion de estos derechos fundamentales como consecuencia de la actuacion
administrativa, se contempla en la LJCA (arts. 114 a 122) un procedimiento especial
denominado “procedimiento para la proteccion de los derechos fundamentales de la

" Aungque también sean importantes todos los demas, y entre ellos, para el nifio con disca-
pacidad, el ya citado art. 27 de la Constituciéon que se refiere al Derecho a la Educacién, Art.
10 dignidad de la persona humana, valor juridico fundamental al que alude constantemente el
Tribunal Constitucional, Art. 17.1 Derecho a la libertad, Art. 18 Preservacion del honor, la inti-
midad y la propia imagen, Art. 24 Tutela judicial efectiva, el art. 41 CE, relativo al estableci-
miento de un régimen de Seguridad Social, en intima conexién con la asistencia social, de la
que, sin embargo, se diferencia; y el articulos 43 CE sobre proteccion de la salud.

2 Ouiva SanTos, Andrés de la, et al: Derecho procesal penal, Madrid, Ceura, 1999, p. 839 y ss.
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persona”, en sustitucion de la garantia jurisdiccional contencioso-administrativa re-
cogida en los articulos 6 a 10 de la LPJDF, derogados por la LICA de 1998 (dispo-
sicién derogatoria 2.2). Este nuevo procedimiento trata de solventar las deficiencias
de la anterior legislacion y, principalmente, incorpora la posibilidad de hacer valer
todo tipo de pretensiones y frente a todo tipo de actuaciones de la Administracion,
tanto normativas como no normativas, e incluyendo, de forma coherente con la im-
portante reforma abordada para el proceso contencioso administrativo ordinario, tan-
to la vulneracién de dichos derechos por inactividad como por actuacion constitutiva
de via de hecho. Naturalmente, este procedimiento sigue respondiendo a los princi-
pios de preferencia y sumariedad apuntados por el art. 53.2 CE.

Por otra parte, el texto fundamental, al definir nuestro Estado como social, adop-
ta una posicién de accién positiva por parte de los poderes publicos en cuanto a la
configuracién de la sociedad y sobre la base de la libertad y la igualdad reales de
los individuos que la componen (art. 9.2 CE), explicitando una serie de campos en
los que aquellos, y muy especialmente las Administraciones publicas, deben interve-
nir para favorecer su promocion.

En concreto, varios de los preceptos recogidos en el Capitulo 11l del Titulo | CE han
de ser tenidos especialmente en cuenta en relacién con el régimen juridico del nifio
con discapacidad en Espafa. Asi, y muy especialmente, el art. 39 CE sobre protec-
cién social y econémica de la familia, el art. 41 CE, relativo al establecimiento de un
régimen de Seguridad Social, en intima conexién con la asistencia social, de la que,
sin embargo, se diferencia; los articulos 43 y 44 CE sobre proteccion de la salud y la
promocién del acceso a la cultura, respectivamente; también el art. 48 CE, en el que
se incluye el mandato a los poderes publicos para promover la participaciéon de la ju-
ventud en diversos ambitos, o, finalmente, la atenciéon especializada a las personas
con discapacidad (también los nifios) que se contempla en el art. 49 CE.

Por su parte el apartado 3 del articulo 53 CE, reiterando la vinculacién de la clau-
sula a todos los poderes publicos (art. 9.2 CE) dispone que “el reconocimiento, el
respeto y la proteccién de los principios reconocidos en el Capitulo Il informaran la
legislacién positiva, la practica judicial y la actuacién de los poderes publicos”, si bien
el nivel de proteccién reconocido en este caso es inferior al establecido para los de-
rechos fundamentales y libertades publicas, puesto que los principios reconocidos
en el Capitulo Il “sélo podran ser alegados ante la Jurisdiccién ordinaria de acuer-
do con lo que dispongan las leyes que los desarrollen”. A sensu contrario, en tanto
no sean objeto del correspondiente desarrollo normativo, no podran ser exigidos por
los ciudadanos, y, en todo caso, lo serian Unicamente con el alcance que el legisla-
dor haya decidido darle en cada momento. En cualquier caso, no sélo estan vincu-
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lados por esta clausula el poder legislativo (tanto para desarrollar lo previsto en el
Capitulo Il del Titulo | como para no apartarse de los objetivos que fundamentan el
Estado social) o los érganos jurisdiccionales (al interpretar la legislaciéon aplicable a
cada caso conforme a la clausula del Estado social), sino que también las Adminis-
traciones publicas han de ajustar su actuacién hacia dichos objetivos sociales, as-
pecto este Ultimo de especial relevancia en lo relativo a la proteccién del menor® y
que se estudiara mas detenidamente en el Capitulo 17.

Estudiaré estos preceptos constitucionales en los distintos Capitulos de la obra
dedicados al derecho en concreto al que se refieren (asi el art. 39 CE en el Capitu-
lo 14, el art. 27 en el Capitulo 10, etc.).

Baste decir aqui que la regulacién del derecho a la educacion sélo podra hacer-
se por ley respetando siempre su contenido esencial, es decir aquellas facultades
sin las cuales el derecho se desnaturalizaria. Ademas, cuando se entienda vulnera-
do el derecho a la igualdad y no discriminacién del art. 14 o el derecho a la educa-
cién, el nifio con discapacidad podra alegarlo directamente ante cualquier juez, re-
cabar la tutela de su derecho ante los tribunales ordinarios por un procedimiento
basado en los principios de preferencia y sumariedad y, en su caso, a través del re-
curso de amparo ante el Tribunal Constitucional, como ya se ha dicho.

En cambio, el art. 49, entre otros sefalados, al estar en el Capitulo Il del mismo
Titulo: “De los principios rectores de la politica social y econémica”, s6lo podra ser
alegado ante la jurisdiccion ordinaria de acuerdo con lo que dispongan las leyes que
lo desarrolle, aunque se diga que “El reconocimiento, el respeto y la proteccion de
los principios reconocidos en el Capitulo Ill, informard la legislacion positiva, la prac-
tica judicial y la actuacion de los poderes publicos.” A sensu contrario, en tanto no
sean objeto del correspondiente desarrollo normativo, no podran ser exigidos por los
ciudadanos, y, en todo caso, lo serian Unicamente con el alcance que el legislador
ha decidido darle en cada momento.

Asi pues el ejercicio de los derechos reconocidos en las normas a los ciudada-
nos afectados con disminuciones fisicas, sensoriales o psiquicas, derivados del art.
49, no se encuentra en el catalogo de los llamados derechos absolutos o de primer
grado mas ello no ha de ser obstaculo para su reclamacién por la via ordinaria.

Esta diferencia de proteccion se achaca a la tradicional diferencia de rango en las
Constituciones entre los derechos civiles y politicos y los derechos sociales, econé-
micos y culturales, aunque todos sean derechos humanos.

9 MarTiNEZ GARCiA, Clara: “Sistema normativo”, en LAzaro GoNzALEz, Isabel (coord.): Los me-
nores en el Derecho Espafiol, Madrid, Tecnos, 2002, pp. 56-96, concretamente en la p. 58.
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Para acudir en amparo al Tribunal Constitucional en defensa de los derechos funda-
mentales de los nifios con discapacidad, la via de proteccion esta en los derechos fun-
damentales reconocidos a todos los ciudadanos, puesta en relacion con el art. 49, por
ejemplo el de igualdad y no discriminacién del art. 14 CE o el derecho a la educacion
del art. 27, via que ha sido reconocida por el Tribunal Europeo de Derechos Humanos.

Por lo que se refiere al segundo bloque de contenidos en la CE, la distribucion
competencial entre el Estado y las CCAA en materia de proteccion de los nifios con
discapacidad, dicha distribucion se ordena principalmente, en los arts. 148 y 149 CE,
aunque también hay otros preceptos que hay que tener en cuenta.

1.2 Derecho civil

— Tenemos, por una parte el Estado del que emana el Derecho civil coman (C6-
digo Civil y otras leyes).

— Algunas CCAA (Aragén, Baleares, Catalufa, ciertas zonas de Extremadura,
Galicia, Navarra y la mayoria del territorio del Pais Vasco) de las que proce-
den los llamados Derechos forales o especiales.

Se plantean tres cuestiones:

1) Qué materias son de exclusiva competencia legislativa del Estado y cudles lo
son de las CCAA.

2) En qué supuestos se aplica la legislacion civil del Estado en las CCAA.

3) Cuando una persona esta sujeta al Derecho civil comdn y cuando lo esta a
un determinado Derecho civil foral o especial.

A la primera cuestion responde el art. 149.1.8.2 CE.

A la segunda cuestion, siguiendo a Martinez Garcia®, se aplica la legislacion ci-
vil del Estado en tres supuestos:

— En todo el territorio nacional en aquellas materias que el art. 149.1.8.2 CE es-
tablece que son competencia exclusiva del Estado.

— En todos los territorios que no tienen Derecho civil propio (los cuales pueden
formar parte de CCAA que si tienen competencia en materia de Derecho civil
foral o especial).

% MaRTiNEZ GARCiA, Clara: “Sistema normativo”, en LAzaro GonzALEz, Isabel (coord.): Los me-
nores en el Derecho Espariol, Madrid, Tecnos, 2002, pp. 56-96, concretamente en la p. 60.
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— En todas las CCAA con Derecho civil foral o especial, de una parte como Dere-
cho supletorio (art. 149.3 CE), es decir, respecto de aquellos supuestos sobre los
que teniendo competencia legislativa, sin embargo, no han legislado y, de otra,
en los supuestos en que la Comunidad Auténoma haya remitido la ordenacion de
una materia a la regulacién existente en la legislacion civil del Estado.

La tercera cuestion tiene una importantisima trascendencia practica, porque cada
territorio foral dispone de normas que de una manera mas o menos directa inciden
en la esfera juridica del nifo con discapacidad.”® La duda se resuelve tomando como
punto de partida el art. 14.1 CC y luego mediante la normativa contenida en el C6-
digo Civil y en la Ley y Reglamento del Registro Civil.

Sin embargo hay que dejar muy claro que la regulacién civil (foral o comun), sin
embargo, por mas que pueda referirse a instituciones como la tutela o guarda de
menores, no entra en conflicto con la legislacién autonémica dictada al amparo del
art. 148.1.20.2 CE (la competencia en materia de asistencia social) pues se trata de
una normativa de caracter administrativo complementaria de aquella. Es decir, la le-
gislacién autonémica sobre proteccién de menores pretende disefar, en el territorio
de cada Comunidad Autdbnoma, un sistema publico de proteccién integral del menor,
para lo cual viene a establecer el marco juridico de actuacion de las Administracio-
nes publicas en dicha materia, actuacion que, en ningun caso, pretende suplir la pro-
tecciéon que a los menores se debe dispensar, originariamente, en el seno familiar y
que es objeto de la materia civil, sino responder a la dimension social del menor y
concretar el correlativo deber de los poderes publicos de fomentar el bienestar de
aquellos, especialmente cuando se encuentran en situacion de desproteccion. En
cuanto al ambito subjetivo de la normativa autonémica en materia de protecciéon de
menores dictada al amparo del art. 148.1.20.2 CE, los destinatarios de la misma son
todos los menores que se hallen en el territorio de la Comunidad Auténoma respec-
tiva, sea con caracter permanente o puramente transitorio.

2.2 Competencia autonémica de proteccion de menores, asistencia a personas
con discapacidad y otras materias

Corresponde a las CCAA la competencia sobre “asistencia social” (art. 148.1.20.2
CE), en la que mayoritariamente se han basado las CCAA para dictar la regulacién
relativa a proteccién de menores y a asistencia a personas con discapacidad, tema
en el que me detendré en el Capitulo 14. Las competencias en materia de Sanidad

% Por ejemplo en Catalufia la Ley 37/1991, de 30 de diciembre, sobre medidas de protec-
cién de los menores desamparados y de la adopcion, la Ley 9/1998, de 15 de julio, del Codi-
go de Familia (BOE 19 agosto 1998).

164



Estudio de los derechos del nifio con discapacidad en Espafa

e higiene (art.148.1.21.2) han sido también transferidas, asi como educacién (en
cuanto a desarrollo y ejecucion), estudiandose en los correspondientes capitulos.

3.1.3.2. Legislacion estatal

En cuanto a la legislacion sobre nifios, es preciso destacar dos leyes organicas:
— La Ley Organica de Proteccion Juridica del Menor (LOPJM) y
— la Ley Organica de Responsabilidad Penal de los Menores (LORPM)

Son las leyes mas importantes aunque hay otras muchas normas estatales que
regulan los derechos de los nifios. Son conocidas como las “leyes del menor”. Lina-
cero de la Fuente ha denunciado la carencia en nuestro ordenamiento juridico de un
tratamiento juridico unitario e integral de la legislacion que afecta a la proteccién ju-
ridica del menor.*® A juicio de esta autora la LOPJM y las leyes de atencion a la in-
fancia y adolescencia de ambito autonémico con independencia de su mayor o me-
nor rigor técnico y de sus evidentes logros, han acrecentado un cierto caos que
dificulta la ordenacién de la piramide normativa surgida en torno al menor.

En cuanto a la LOPJM, para Serrano Molina® representa un punto de inflexién en el
proceso de renovacion de nuestro ordenamiento juridico en materia de proteccion de me-
nores tras la entrada en vigor de la CE. Esta ley nace de dos demandas de la sociedad:

— Dotar al menor de un amplio y unificado marco juridico de proteccion (actua-
lizado a la nueva normativa internacional, la CNUDN).

— Actualizar a la vez que corregir la normativa hasta entonces existente contenida
en el Caodigo Civil en materias como la tutela, acogimiento y adopcion y en la Ley
de Enjuiciamiento Civil, en el ambito de la sustraccion internacional de menores.

Por ello la LOPJM tiene dos grandes contenidos:

— Un catalogo de derechos fundamentales que tienen como consecuencia que
esta ley tenga parcialmente rango de ley organica. Este catalogo para Serra-
no Molina no es una mera reiteracion de los derechos ya reconocidos en nues-
tra norma fundamental, sino que se recogen en tanto la atribucién de la titu-

% LiNAcERO DE LA FUENTE, Maria: “La proteccion del menor en el Derecho civil espariol. Co-
mentario a la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero”, Actualidad Civil, nim. 48, 27 diciembre
1999 al 2 enero 2000, p. 1574

9 SermraNO MoLina, Alberto: “Sistema normativo”, en LAzaro GonzALez, Isabel (coord.): Los
menores en el Derecho Espariol, Madrid, Tecnos, 2002, pp. 56-96, concretamente en la p. 81.
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laridad de los mismos a los menores de edad implica unas especiales condi-
ciones tanto de proteccién como de ejercicio.”®

— Un contenido de rango ordinario que modifica el Cédigo Civil y la Ley de En-
juiciamiento Civil y regula la actuacion de las Administraciones publicas en re-
lacién con la proteccién del menor. La modificacién del Cédigo Civil fue la cul-
minacién de un proceso que arrancé de la reforma que afecté en 1983 a las
instituciones de guarda, sigui6 con la ley 21/1987, y ante las deficiencias téc-
nicas entonces existentes (en materia de tutela de Entidades publicas y el ré-
gimen juridico de los distintos tipos de acogimiento) y la ratificacion de la
CNUDN se promulgé la LOPJM. La ley sirvi6 ademdas para consagrar la pri-
macia del interés del menor sobre cualquier otro interés legitimo que pueda
concurrir (art. 2 LOPJM). La valoracién doctrinal de la LOPJM, sin desmere-
cer las buenas intenciones del legislador, ha resultado critica y bastante es-
céptica en cuanto al logro de los resultados para los que fue dictada. Las cri-
ticas van lanzadas especialmente contra el primer bloque de contenidos, el de
los derechos fundamentales®.

Pascual Medrano sefala tres notas fundamentales:

1.2 “Reconocimiento pleno de la titularidad de derechos en los menores de edad
y de una capacidad progresiva para ejercerlos” acorde con su desarrollo.

2.2 Interpretacion restrictiva de las limitaciones que pudieran derivarse de su con-
dicién, principio que recoge expresamente el art. 2, parrafo 2.°.

3.2 Matizacioén del contenido de algunos derechos para combinar la necesaria pro-
teccién que requiere su edad con la posibilidad de ejercitarlos.

Ademas sobre todos estos principios hay que situar el de la primacia del interés
del menor sobre cualquier otro interés legitimo que pudiera concurrir (art. 2 parrafo
1.2 LOPJM).

% En el mismo sentido PascuaL Mebrano, Amelia: “Los derechos fundamentales y la ley de
proteccion del menor”, Revista Juridica de Navarra, n.? 22, 1996, p. 253.

% GuLLON BALLESTEROS, Antonio: “Sobre la Ley 1/1996, de Proteccion Juridica del Menor”, La Ley,
Afio XVII, nim. 3970, febrero 1996, pp. 1-4, ALonso PERez, M.: “La situacion juridica del menor en
la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccion Juridica del Menor, de modificacion del C6-
digo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil: Luces y sombras”, Actualidad Civil, n.° 2, 6 enero 1997,
p. 20, Rivera HerNANDEZ, M.: “Anotaciones a la Ley 1/1996, de 15 de enero, de proteccion juridica
del menor”, RGD, junio 1996, pp. 6504-6505. Se citan muchas mas opiniones favorables y desfa-
vorables en Garcia Mas, Francisco Javier: “Panorama general de la Ley 1/1996 de 15 de enero de
proteccion juridica del menor”, Actualidad Civil, nim. 34, 22-28 septiembre 1997, p. 805.
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En cuanto al ambito de aplicacién se ha optado por el criterio de la territorialidad asi
que se aplicara a todos los menores de edad que se encuentren en territorio espafol
con independencia de su nacionalidad y de si tienen 0 no permiso de residencia.

Para Linacero de la Fuente, la rubrica de la LOPJM excede de su contenido. No
puede hablarse en puridad de una ley de proteccion juridica del menor dado su ca-
racter parcial y reiterativo.'® Es redundante porque se remite a la CNUDN y otros
tratados internacionales ratificados por Espafa ademas de la CE, es parcial porque
omite algunos de los derechos fundamentales méas importantes (v.gr. derecho a la
vida y a la proteccion de su integridad fisica y psiquica, derecho a la educacién, de-
recho a la identidad y a la nacionalidad...) y es defectuosa por ser manifiestamente
inferior técnicamente a la CNUDN.

Respecto a los nifios con discapacidad quiero destacar del preambulo, lo siguien-
te: “El ordenamiento juridico, y esta Ley en particular, va reflejando progresivamen-
te una concepcioén de las personas menores de edad como sujetos activos, partici-
pativos y creativos, con capacidad de modificar su propio medio personal y social;
de participar en la busqueda y satisfacciéon de sus necesidades y en la satisfaccion
de las necesidades de los demas.

El conocimiento cientifico actual nos permite concluir que no existe una diferen-
cia tajante entre las necesidades de proteccion y las necesidades relacionadas con
la autonomia del sujeto, sino que la mejor forma de garantizar social y juridicamen-
te la proteccion a la infancia es promover su autonomia como sujetos. [ ] Este es el
punto critico de todos los sistemas de proteccion a la infancia en la actualidad. [ ]
Esta es la concepcion del sujeto sobre la que descansa la presente Ley: las nece-
sidades de los menores como eje de sus derechos y de su proteccion.”

Esta concepcion del nifio como sujeto activo y de sus necesidades como eje de
sus derechos y de su proteccion, de la que parte la LOPJM y que es predominante
en la mayoria de los paises desarrollados desde finales del siglo XX, es también el
modelo predominante respecto a los derechos de las personas con discapacidad en
los ultimos afos (véase CNUDPD o LIONDAU).

Del articulo 11 que se refiere a los Principios rectores de la acciéon administrati-
va, quiero destacar el apartado 1 sobre asistencia adecuada a los menores para el
ejercicio de sus derechos, que prestara la Administraciéon y que se examinara en el
capitulo 17 y la siguiente declaracion:

100 ) nacERO DE LA FUENTE, Maria: “La proteccion del menor en el Derecho civil espariol. Co-
mentario a la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero”, Actualidad Civil, nim. 48, 27 diciembre
1999 al 2 enero 2000, p. 1578.
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“Se impulsaran politicas compensatorias dirigidas a corregir las desigual-
dades sociales. En todo caso, el contenido esencial de los derechos del
menor no podra quedar afectado por falta de recursos sociales basicos.”

Son interesantes también en materia de prevencion de las discapacidades los dos
Gltimos parrafos de este apartado 1.

También los principios rectores de la actuacion de los poderes publicos, sehfalados
en el apartado 2 del art. 11 son muy apropiados para regir el ejercicio de los derechos
del nifio con discapacidad, en concreto los resefiados en los siguientes apartados:

“,

a) La supremacia del interés del menor.
c) Su integracion familiar y social.

d) La prevencion de todas aquellas situaciones que puedan perjudicar su des-
arrollo personal.

e) Sensibilizar a la poblacion ante situaciones de indefension del menor.
f)  Promover la participacion y la solidaridad social.”

Aunque este articulado declara proteger a los nifios con discapacidad estoy de
acuerdo con Garcia Mas en que se trata mas bien de declaraciones de buenas in-
tenciones, porque hay que poner en marcha y en practica la adecuacién y dotacién
suficiente de los medios econémicos necesarios para poder llevar a buen puerto todo
el contenido efectivo de esta ley'® y de muchas otras que se refieren a los derechos
del nifio con discapacidad, para lo cual, los mecanismos de garantia existentes re-
sultan a todas luces insuficientes.

Articulacion de la LOPJM con la legislacién autonémica.

En cuanto a la parte de su articulado que tiene naturaleza organica, sélo puede
ser objeto de desarrollo legal por el Estado, a la vista de la reserva de ley organica
del articulo 81 CE, y esta parte es de aplicacion en todo el territorio nacional.

0" | ag Administraciones publicas deberan tener en cuenta las necesidades del menor al
ejercer sus competencias, especialmente en materia de control sobre productos alimenticios,
consumo, vivienda, educacién, sanidad, cultura, deporte, espectaculos, medios de comunica-
cién, transportes y espacios libres en las ciudades.

Las Administraciones publicas tendran particularmente en cuenta la adecuada regulacién y
supervision de aquellos espacios, centros y servicios, en los que permanecen habitualmente
nifos y nifas, en lo que se refiere a sus condiciones fisico-ambientales, higiénico-sanitarias y
de recursos humanos y a sus proyectos educativos, participacién de los menores y demas con-
diciones que contribuyan a asegurar sus derechos.”

2 Garcia Mas, Francisco Javier: “Panorama general de la Ley 1/1996 de 15 de enero de
proteccion juridica del menor”, Actualidad Civil, nim. 34, 22-28 septiembre 1997, p. 807.
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En cuanto a la parte no organica de la LOPJM, hay que hacer varias precisiones,
de acuerdo con lo dispuesto en su Disposicion Final 21.2. En primer lugar, la regu-
lacion relativa a las medidas y principios rectores de la accién administrativa [Capi-
tulo 11l del Titulo | LOPJM (arts. 10 y 11)] y a las actuaciones en situaciones de des-
proteccion social del menor [Capitulo | del Titulo Il LOPJM (arts. 12 a 22)] es
legislacion supletoria de la que dicten las CCAA en materia de asistencia social (art.
148.1.20.2 CE). Habra que estar, pues, en primer lugar, a lo que la legislacion auto-
némica disponga. En segundo lugar, los articulos 10.3 (derechos de los menores ex-
tranjeros que se encuentren en Espafia), 21.4 (deber de vigilancia del Ministerio Fis-
cal sobre todos los centros que acogen a menores), 23 (creacion del indice de Tutelas
de Menores que se llevara en cada Fiscalia), las Disposiciones Adicionales 1.2, 2.2
y 3.2 (relativas, respectivamente, a la aplicacion de la jurisdiccién voluntaria para re-
clamaciones frente a determinadas actuaciones administrativas de proteccién de me-
nores, registro espafol de adopciones constituidas en el extranjero y ciertas particu-
laridades establecidas en el procedimiento de jurisdiccion voluntaria), la Disposicién
Transitoria Unica (que declara la aplicacién de la normativa anterior a los procedi-
mientos iniciados con anterioridad a la entrada en vigor de la LOPJM) y las Dispo-
siciones Finales 19.2 y 20.2 LOPJM (de modificacién de algunos aspectos de la LEC)
se dictan al amparo de la competencia exclusiva estatal de las reglas 2.2, 5.2y 6.2
del articulo 149.1 CE, de modo que las CCAA, en principio, no pueden dictar legis-
lacién sobre dichas materias, siendo pues, de aplicacién en los territorios autonémi-
cos estos preceptos de la LOPJM. Y en tercer lugar, la restante materia civil de la
LOPJM, incluidas especialmente las revisiones al Cédigo Civil, se dicta sobre la base
de la competencia exclusiva estatal del articulo 149.1.8.2 CE, aplicable en los terri-
torios autonémicos con el alcance que corresponda en funciéon de que cuenten con
Derecho civil foral o especial propio o no.'®

No voy a estudiar en la presente obra la LORPM, y solamente voy a mencionar
que son de aplicacién a algunos nifios con discapacidad entre catorce y dieciocho
afos, las causas de exencion de responsabilidad a que hace referencia en el art. 5
LORPM:

“1.  Los menores seran responsables con arreglo a esta Ley cuando
hayan cometido los hechos a los que se refiere el articulo 1 y no concu-
rra en ellos ninguna de las causas de exencion o extincion de la respon-
sabilidad criminal previstas en el vigente Cddigo Penal.

198 SerraNO MoLiNa, Alberto: “Sistema normativo”, en Lizaro GonzALez, Isabel (coord.): Los me-
nores en el Derecho Espariol, Madrid, Tecnos, 2002, pp. 56-96, concretamente en la p. 86.
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2. No obstante lo anterior, a los menores en quienes concurran las cir-
cunstancias previstas en los numeros 1.° [ ], y 3.2 del articulo 20 del vi-
gente Cédigo Penal'™ les seran aplicables, en caso necesario, las medi-
das terapéuticas previstas a las que se refiere el articulo 7.1, letras d) y
e), de la presente Ley.”

En cuanto a las medidas susceptibles de ser impuestas a nifios con discapacidad
psiquica que les haga inimputables son:

— Internamiento terapéutico con atencién educativa especializada.

— Tratamiento ambulatorio, con asistencia al centro designado con la periodici-
dad requerida por los facultativos que le atiendan.

La duraciéon de las medidas sera la establecida en el art. 9 LORPM.

También es de interés el art. 29 que se refiere a medidas cautelares previendo el
inicio de actuaciones para la incapacitacién del menor y la constituciéon de los orga-
nismos tutelares.'®

En cuanto a la responsabilidad civil, segun el art. 61.3 LORPM cuando el respon-
sable de los hechos cometidos sea un menor de dieciocho afnos, responderan soli-
dariamente con él de los dafnos y perjuicios causados sus padres, tutores, acogedo-
res y guardadores legales o de hecho, por este orden. Cuando estos no hubieren

4 Art. 20.1.2 CP: “El que al tiempo de cometer la infraccion penal, a causa de cualquier
anomalia o alteracién psiquica, no pueda comprender la ilicitud del hecho o actuar conforme a
esa comprension.”

Art. 20.3.2 CP: “El que, por sufrir alteraciones en la percepcién desde el nacimiento o des-
de la infancia, tenga alterada gravemente la conciencia de la realidad.”

%5 Art. 29 LORPM: “Medidas cautelares en los casos de exencion de responsabilidad. Si en
el transcurso de la instruccion que realice el Ministerio Fiscal quedara suficientemente acredi-
tado que el menor se encuentra en situacién de enajenaciéon mental o en cualquiera otra de
las circunstancias previstas en los apartados 1.2, [ ] o 3.2 del articulo 20 del Cédigo Penal vi-
gente, se adoptaran las medidas cautelares precisas para la protecciéon y custodia del menor
conforme a los preceptos civiles aplicables, instando en su caso las actuaciones para la inca-
pacitacion del menor y la constituciéon de los organismos tutelares conforme a derecho, sin per-
juicio todo ello de concluir la instruccién y de efectuar las alegaciones previstas en esta Ley
conforme a lo que establecen sus articulos 5.2 y 9, y de solicitar, por los tramites de la misma,
en sus caso, alguna medida terapéutica adecuada al interés del menor de entre las previstas
en esta Ley.”

1% | orenzo, Rafael de; DuarTe MARTINEZ, Rafael: “Minusvalias y accién social”, en Mutoz Ma-
cHADO, Santiago; GARrcia DeLGADO, José Luis; GoNzALEz SEARA, Luis (dirs.): Las estructuras del
bienestar: Derecho, economia y sociedad en Espafa, Madrid, Escuela Libre Editorial/ Civitas,
1997, pp. 599-653, concretamente en la p. 614.
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favorecido la conducta del menor con dolo o negligencia grave, su responsabilidad
podra ser moderada por el Juez segun los casos. Sobre este tema me extenderé
mas en el apartado 7.4. del Capitulo 7.

En cuanto a las personas con discapacidad, examinaré en primer lugar la cues-
tion de cdmo se resuelve el dilema de elegir entre leyes generales o leyes especifi-
cas en el Derecho Espariol.

Ante la cuestion de la discapacidad, los ordenamientos juridicos pueden elegir en-
tre dos caminos:

— Un primer camino seria el de situar todos los derechos especiales de las perso-
nas con discapacidad en una o varias leyes especiales, lo que parece mas fa-
cil de negociar por parte del colectivo de personas con discapacidad y mas fa-
cil de difundir como informacién a dichos titulares de derechos (caso de Francia).

— Un segundo camino seria el de incluir, en todas las normas generales, apar-
tados que se refieran exclusivamente a las personas con discapacidad, evi-
tando las leyes especiales, por considerar que dichas leyes especiales segre-
gan mas que integran, y porque toda la sociedad y todos los ministerios deben
estar implicados en la integracion de las personas con discapacidad, y no so-
lamente el de Asuntos Sociales (caso de Dinamarca).

Espana esta a medio camino, pero parece que nuestro Derecho se inclina mas
por la primera via, la de las normas especiales, aunque cada vez haya mas normas
dedicadas a las personas con discapacidad en las leyes generales, y desde luego
debe haberlas en todo caso. Son muchisimas las disposiciones de distinta proce-
dencia, rango y contenido que hay que manejar en la descripcion del estatuto de las
personas con discapacidad. Sélo gracias a la LISMI cabe hablar de cierta racionali-
dad, al quedar apuntadas en aquella las lineas maestras de la proteccién, aunque
dicha racionalidad no se haya trasladado a la actuacién respecto a los nifios.

Generales

Entre las normas generales que contienen disposiciones destinadas a las perso-
nas con discapacidad, cabe destacar el Cédigo Civil (en materia de incapacitacion,
tutela, testamento, matrimonio), Ley de Enjuiciamiento Civil (incapacitacién, actos pa-
trimoniales, actividades probatorias) Estatuto de los Trabajadores, Ley General de la
Seguridad Social, Ley General de Sanidad, Cédigo Penal, Ley Orgéanica 2/2006, de
3 de mayo, de Educacion y las normas tributarias (LIRPF, LIS, LYSD).
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Especificas

Las mas importantes son la LISMI de 1982 y las dos nuevas leyes promulgadas
al final de 2003, Afo Europeo de las Personas con Discapacidad, es decir la Ley de
Proteccion Patrimonial y la Ley de igualdad de oportunidades, no discriminacién y
accesibilidad universal. Mas recientemente es destacable la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en si-
tuaciéon de dependencia (LPAAD), pero esta ley no es aplicable a todos los nifios
con discapacidad sino solamente a los que estan en situacién de dependencia y a
los méas necesitados de apoyo para su autonomia en el caso de los nifios con dis-
capacidad intelectual. Me refiero a continuacién a las tres primeras leyes, pues a la
cuarta ley dedicaré el apartado 14.3.3.del Capitulo 14.

Ley de 13/1982, de 17 de abril, de Integraciéon Social de los Minusvalidos
(LISMI)

Es la ley que desarroll6 en primer lugar el art. 49 de la CE, de la que se puede
decir que promulgada sobre la base del consenso, se alimenté de buenas intencio-
nes (ya que se habla de que los poderes publicos destinaran todos los recursos ne-
cesarios, de que todas las Administraciones colaboraran, de la mentalizaciéon de la
sociedad), pero aunque hay que admitir que fue la base del desarrollo de los dere-
chos de las personas con discapacidad, y sigue aun vigente, hay una enorme dis-
tancia entre lo explicitado en la ley y la realidad, que se agudiza en el caso de los
nifios.

De forma no distinta a las declaraciones internacionales mas al uso, se adopta un
enfoque funcional en el que lo importante no es tanto la persona o la minusvalia per
se, cuanto la dificultad que entrafna para la integracion social. Apuesta, por ello, con
caracter general, por un desarrollo pleno de dicho principio (art.6. integracioén en las
instituciones comunes siempre que el grado de disminucién no aconseje lo contrario),
que prima, aunque no la excluye, sobre la necesaria mentalizacion social (art. 5), y
que se desea ver realizado, con participacién de los interesados y de sus organiza-
ciones (art. 4) en forma efectiva (art. 3)."%

Afronta, en primer lugar, los medios dirigidos a la prevencién de las minusvalias,
a su diagndstico y a su valoracion'’, acompafados luego de las medidas de reha-
bilitacion (donde se incluye la rehabilitacién médico-funcional, el tratamiento y la

07 Arts. 8 a 11.

172



Estudio de los derechos del nifio con discapacidad en Espafa

orientacion psicoldgica'® y la recuperacion profesional'®, y de disposiciones relati-
vas a la formacién y orientacion de recursos humanos en este sector.™®

En segundo lugar, para dar efectividad al principio de equiparacion de oportuni-
dades, incide en ambitos tan relevantes como la educacién (organizada bajo la di-
rectriz de integracion en el sistema ordinario)', el empleo™?, o la eliminacién de ba-
rreras arquitecténicas.™®

Organiza en tercer lugar, todo un sistema de prestaciones sociales y econémicas
de caracter no contributivo que debe desarrollar y concretar, reglamentariamente, el
Gobierno, y quedar incorporado, en una fase posterior, a la accién protectora de la
Seguridad Social. El tratamiento especial del colectivo ha de comprender, hasta ese
momento, a) asistencia sanitaria y prestacién farmacéutica; b) subsidio de garantia
de ingresos minimos; c) subsidio por ayuda de tercera persona; subsidio de movili-
dad y compensacién para gastos de transporte; e) recuperacién profesional; y f) re-
habilitacion médico-funcional*.

Y finalmente prevé la organizacion de servicios sociales en areas tales como la
orientacion familiar, informacion y orientacién, atencién domiciliaria, residencias y ho-

gares comunitarios, actividades culturales, deportivas, ocupacién del ocio y del tiem-
15

po libre™®.

Muy pocas de estas determinaciones tenian aplicacion inmediata. En su mayor
parte, los contenidos de la LISMI quedaron diferidos a la aprobacién de normas y
planes de desarrollo correspondientes.

En cuanto a la valoracién de esta ley, en opinién del profesor Storch™, se trata
de una ley de escasa aplicacién practica. Son derechos que dependen de precarias
voluntades politicas y coyunturales, de disponibilidades econémicas.

%8 Arts. 18 a 22.

0% Arts. 32 a 36.

"0 Arts. 62 a 64.

" Arts. 23 a 31.

"2 Arts. 37 a 48.

"8 Arts. 54 a 61.

"4 Arts. 12 2 17.

"5 Arts. 49 a 53.

"6 StorcH DE GRACIA Y ASENsIO, José Gabriel: “Discapacidad y lenguaje: paradigmas de ac-
tuacién linguistica de derechos fundamentales” (conferencia dictada el 9 julio 2003), en Jorna-
das Universitarias sobre Discapacidad y Derechos Humanos, Facultad de Derecho, Universi-
dad Complutense de Madrid y Fundacion Aequitas, Consejo General del Notariado de Espana,
(Madrid 7-11 julio 2003).
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Sin embargo, Lorenzo y Duarte opinan que la valoracion de la LISMI tiene que
ser positiva, como disposicidon que ha guiado la acciéon normativa y el comportamien-
to de los poderes publicos. Destaca en ella esa funcién de previsién tan ambiciosa
en sus planteamientos como arriesgada en cuanto a su efectividad.”” A su juicio, los
desarrollos de la LISMI han transformado completamente la situacién del minusvali-
do en Espafa, aunque es pronto aln, para poder advertir resultados en los que ve-
rificar el efectivo trasvase de los gastos en prestaciones puramente asistenciales a
aquellas actividades que eviten la situacién de dependencia.'®

Cabe sorprenderse ante la posicion de centralidad que todavia ocupa la LIS-
MI, si se tiene en cuenta su origen estatal y las competencias asumidas por las
CCAA, en clave de exclusividad, al amparo del art. 148.1.20.2 CE en materia de
asistencia social. A lo que habria que sumar el hecho, deficiente desde el pun-
to de vista de técnica legislativa, de que la Ley obviara la cuestion competen-
cial. No justificd su contenido, en efecto, en alguno de los titulos competencia-
les del Estado y dejo literalmente, imprejuzgada la intervenciéon autondmica.
(disp. adic. 2.2).

La experiencia en la aplicacién de la Ley ha corroborado, sin embargo, ese pa-
pel prevalente del Estado en la concepcién y en el desarrollo normativo de la LIS-
MI. Lo ha hecho posible la interpretacion estricta y casi residual del titulo “Asisten-
cia social’, la vinculacién de aquélla, aceptada cominmente, a la uniformidad de
posiciones basicas que garantiza el art. 149.1.1.2 CE y la primacia de las funciones
reconocidas a la Administracion del Estado en los muy distintos sectores implicados
de la accion publica (legislacion civil o laboral, sanidad, seguridad social, educacion,
etc.). Existe por ello bastante homogeneidad en el plano normativo, aunque no fal-
tan, como se vera a lo largo de la obra, reglamentaciones y medidas promocionales
dictadas por las CCAA en aplicacién de sus propias competencias sobre varios de
esos sectores materiales y del titulo “asistencia social”.

Sin embargo en la tramitacién de la LPAAD votaron finalmente en contra algunos
partidos nacionalistas, por entender que se invadian competencias autondémicas."®

"7 | orenzo, Rafael de; DuarTe MarTinEZ, Rafael: “Minusvalias y accion social”, en Muioz Ma-
cHADO, Santiago; Garcia DeLgaDO, José Luis; GoNzALEz SEARA, Luis (dirs.): Las estructuras del
bienestar: Derecho, economia y sociedad en Espaha, Madrid, Escuela Libre Editorial/ Civitas,
1997, pp. 599-653, concretamente en la p. 615.

"8 | orenzo, Rafael de; DuarTe MarTiNez, Rafael: “Minusvalias y accion social”, en Muioz Ma-
cHADO, Santiago; Garcia DeLGapo, José Luis; GonzALEz SEARA, Luis (dirs.): Las estructuras del
bienestar: Derecho, economia y sociedad en Espafia, Madrid, Escuela Libre Editorial/ Civitas,
1997, pp. 599-653, pp. 640-641.

"9 CiU, PNV, EA.
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Ley 41/2003, de 18 de noviembre de proteccion patrimonial de las personas con
discapacidad, y de modificacion del Codigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento
Civil y de la Normativa Tributaria con esta finalidad

Esta ley pretende, desde el Derecho privado, ayudar a los padres de una perso-
na con discapacidad a asegurar el futuro econémico de su hijo. Aunque desde lue-
go puede crearse un patrimonio protegido para un nifio con discapacidad, se trata
de una ley dirigida a las personas con discapacidad en general, sin que se prevean
disposiciones especiales para los nifios, razén por la que me limitaré a hacer una
breve resefa. Se trata de constituir un patrimonio de destino, afecto a las necesida-
des vitales de una persona con discapacidad, en el que se contemplan unas venta-
jas fiscales y una reversibilidad de las aportaciones a la extincién del patrimonio,
para hacer la figura mas atractiva. Obviamente el patrimonio protegido no puede so-
lucionar la situacién de los discapacitados cuyas familias no disponen de patrimonio,
salvo en lo que se refiere a las modificaciones del Cédigo Civil, las cuales si pue-
den afectar a personas sin patrimonio. El recorte de ventajas fiscales a lo largo de
la tramitacion la dej6 mucho menos atractiva para las personas con discapacidad
que en sus primeros borradores. Regula temas como la autotutela, la no extincién
del mandato en la incapacitacion cuando asi lo dispusiera el mandante, la nueva
causa de indignidad para suceder abintestato por no atender las necesidades de una
persona con discapacidad, la sustitucién fideicomisaria sobre la legitima estricta para
beneficiar a un descendiente judicialmente incapacitado, las donaciones o legados
de un derecho de habitaciéon a favor de una persona con discapacidad y el legado
legal del derecho de habitacion sobre la vivienda habitual. También se ofrece la po-
sibilidad al testador de dar mas facultades al conyuge supérstite para mejorar y dis-
tribuir la herencia del premuerto entre los hijos comunes cuando uno tenga discapa-
cidad, y se evita la colacién de gastos realizados por los padres y ascendientes para
cubrir las necesidades especiales de sus hijos o0 descendientes con discapacidad.
Por ultimo se regula el contrato de alimentos convencionales, ampliando las posibi-
lidades del contrato de renta vitalicia.

Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion
y accesibilidad universal de las personas con discapacidad

Aunque empez6 hablandose de que iba a ser la nueva LISMI, la realidad es que
esta ley no derog6 la LISMI, aunque si trata de completarla y actualizarla en aque-
llos aspectos en que ha quedado anticuada o que no pudo prever por tratarse de re-
alidades surgidas posteriormente en el tiempo. Moderniza conceptos en materia de
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discapacidad', declara los principios aplicables, contempla medidas de garantia de
los derechos a la igualdad de oportunidades y no discriminacién e introduce plazos
en materia de accesibilidad, para la Administracion y para los servicios publicos. Cabe
reprocharle que su dmbito de aplicacion es limitado™' (no abarca temas como edu-
cacién, sanidad o empleo que se tratan en la legislacion sectorial) y que buena par-
te de su contenido tiene que concretarse en normas de desarrollo.

Los objetivos de la ley son tres:

— Garantizar los derechos de las personas con discapacidad con mecanismos
eficaces de proteccién; se centra en la igualdad de oportunidades, en la no
discriminacién, en las medidas de accién positiva y en la accesibilidad. Hay
un atisbo de inversién de la carga de la prueba en el art. 20.

— Establecer un marco de accesibilidad universal para las personas con discapa-
cidad que abarque los bienes, productos y servicios a disposicion del publico.

— Consagrar el principio de dialogo civil o democracia participativa en el &mbito
de la discapacidad, y que no es otra cosa que el de hacer realidad la partici-
pacion de las personas con discapacidad, a través de las organizaciones en
las que se articulan, en la administracién de los asuntos publicos que les con-
ciernan directa o indirectamente, tanto en sus fases de planificaciéon o progra-
macién, como en las de gestién, seguimiento y fiscalizacion.

No contiene disposiciones especialmente destinadas a los nifios pero no cabe
duda que es de aplicacién a estos.

3.1.3.3. Legislacion autonémica

Desde el punto de vista de la tematica, en la presente obra se estudiaran leyes
autonémicas relativas a la proteccion de menores, infancia y adolescencia, leyes re-
lativas a servicios sociales, apoyo a familias, educacion, sanidad, y leyes cuyos uni-

2 Por ejemplo, define igualdad de oportunidades como ausencia de discriminacion + ac-
cién positiva, igual que en la Declaracién de Madrid de 2002, anteriormente citada, y recalca
la necesidad de adaptar el entorno para que pueda haber vida independiente.

21 “Art 3: Ambito de aplicacion.

De acuerdo con el principio de transversalidad de las politicas en materia de discapacidad,
esta ley se aplicara en los siguientes ambitos:

a) Telecomunicaciones y sociedad de la informacion.

b) Espacios publicos urbanizados, infraestructuras y edificacion.

c) Transportes.
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cos destinatarios son las personas con discapacidad. Podemos agruparlas en leyes
de contenido publico y leyes de contenido privado, que repasaremos a continuacion.

A) Leyes de contenido publico: proteccién del Menor, servicios sociales, educa-
cién, salud, accesibilidad y otros aspectos administrativos

A partir de las competencias asumidas en los respectivos Estatutos de Autono-
mia, las Comunidades Auténomas han dictado la legislacién y otra normativa corres-
pondiente sobre protecciéon del menor, servicios sociales, educacion, accesibilidad v,
en ocasiones, sobre apoyo a las personas con discapacidad en general. Del mismo
modo que los titulos competenciales no son coincidentes en todos los casos, tam-
poco las diferentes leyes y normas tienen idéntico objeto'?.

A modo de resumen, podemos decir que las normas autonémicas que se refieren
a la infancia son muy variadas en cuanto al contenido que recogen que se refiera
de manera explicita a los nifios con discapacidad. Tenemos leyes que no los men-
cionan en absoluto (tales como Asturias, Cantabria, Extremadura, La Rioja), otras le-
yes que hacen una mencién simbdlica (Andalucia, Baleares, Canarias, Catalufia,
Murcia, Comunidad Valenciana), y hasta leyes que hacen una mencién un poco mas
detallada (tales como la de Aragon, Castilla y Ledn y Madrid). Parece que la tenden-
cia es que las leyes mas recientes recojan mas normas especificas para los nifios
con discapacidad.

Por otro lado, las leyes que se refieren a un tema concreto, y que se estudiaran
en los siguientes capitulos del libro solamente contienen referencias a los nifios con
discapacidad respecto a ese tema, y normalmente de manera muy escueta. Hay mu-
chas diferencias entre unas CCAA y otras y ello conlleva que en temas tan impor-
tantes para los nifios con discapacidad como Educacién, Sanidad, Servicios Socia-
les, al estar las competencias transferidas, no hay unos minimos para todos los nifios
con discapacidad en Espana, pero a cambio, tiene la ventaja de que las CCAA mas
avanzadas suelen arrastrar a las demas con el tiempo.

d) Bienes y servicios a disposicion del publico.

e) Relaciones con las Administraciones publicas.

La garantia y efectividad del derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad en el ambito del empleo y la ocupacién, se regira por lo establecido en esta ley
que tendra caracter supletorio a lo dispuesto en la legislaciéon especifica de medidas para la
aplicacion del principio de igualdad de trato en el empleo y la ocupacién.”

22 Por ejemplo, la legislacion autondémica, teniendo en cuenta tanto la competencia estatu-
tariamente asumida como la remision del art. 172.1 CC a las CCAA en materia de tutela ad-
ministrativa, determina qué actuaciones, en concreto, considera englobadas dentro del concep-
to de “proteccién” del menor, con mayor o menor amplitud segun los casos.

177



Los derechos del nifio con discapacidad en Espana

B) Leyes de contenido privado: Normas civiles forales o especiales

En nuestro ordenamiento juridico existe ademas de un Derecho civil estatal, una
serie de Derechos civiles propios de algunos territorios.

El art. 149.1.8.2 CE dispone que el Estado tiene competencia exclusiva sobre le-
gislacién civil excepto en lo que concierne a la conservacion, modificacién y desarro-
llo de determinadas materias, que son competencia de las CCAA siempre que ten-
gan Derecho civil, foral o especial. Dichas materias son las siguientes:

— reglas relativas a la aplicacion y eficacia de las normas juridicas;
— relaciones juridico civiles relativas a las formas de matrimonio;
— ordenacién de los registros e instrumentos publicos;

— bases de las obligaciones contractuales;

— normas para resolver los conflictos de leyes;

— determinacion de las fuentes del Derecho, con respeto, en este ultimo caso,
a las normas de Derecho foral o especial.

Tienen Derecho civil, foral o especial, aplicable a todo o parte de su territorio Ara-
go6n'®, Baleares'®*, Cataluiia'®, Galicia'®, Navarra'® y el Pais Vasco'®. También esta
dentro de la Comunidad Auténoma de Extremadura el Fuero del Baylio (que se re-
fiere sobre todo al régimen econdmico matrimonial).

28 | ey 15/1967, de 8 de abril, sobre Compilacién del Derecho civil de Aragdn (BOE 11 abril
1967); Ley 1/1999, de 24 de febrero, de sucesiones por causa de muerte (BOA 4 marzo 1999);
Ley 6/1999, de 26 de marzo, relativa a parejas estables no casadas (BOA 6 abril 1999), Ley
13/2006, de 27 de diciembre, de Derecho de la persona (BOE 26 enero 2007).

24 Decreto Legislativo 79/1990, de 6 de septiembre, por el que se aprueba el texto refundi-
do de la Compilacion de del Derecho civil de las lles Balears (BOCAIB 2 octubre 1990).

"2 Decreto Legislativo 1/1984, de 19 de julio, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Com-
pilacién del Derecho civil de Catalufia (DOGC 27 julio 1984); Ley 37/1991, de 30 de diciembre, so-
bre medidas de proteccién de los menores desamparados y de la adopcién (DOGC 17 enero 1992);
Ley 40/1991, de 30 de diciembre, por la que se aprueba el Cédigo de Sucesiones por causa de muer-
te en el Derecho civil de Catalufia (DOGC 21 enero 1992); Ley 9/1998, de 15 de julio, por la que se
aprueba el Codigo de Familia (BOE 19 agosto 1998); Ley 10/1998, de 15 de julio, de uniones esta-
ble de pareja (BOE de 19 agosto 1998); Ley 19/1998, de 28 de diciembre, sobre situaciones convi-
venciales de ayuda mutua (BOE 10 febrero 1999); Ley 29/2002, de 30 de diciembre, de la Comuni-
dad Auténoma de Catalufia, primera Ley del Codigo civil de Catalufa (BOE 6 febrero 2003).

126 | ey 2/2006, de 14 de junio, de Derecho civil de Galicia (BOE 11agosto 2006).

27 Ley 1/1973, de 1 de marzo, por la que se aprueba la Compilacién del Derecho civil fo-
ral de Navarra (BOE 7 a 10 y 12 a 14 marzo 1973); Ley Foral 6/2000, de 3 de julio, para la
igualdad de las parejas estables (BON 7 julio 1973).

28 Ley 3/1992, de 1 de julio, de Derecho civil Foral del Pais Vasco (BOPV 7 agosto 1992).
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3.1.3.4. Competencias locales

El papel de las entidades locales es de suma importancia puesto que son la Ad-
ministraciéon mas proxima al ciudadano.

La LBRL distingue entre competencias propias de las entidades locales y compe-
tencias delegadas a las mismas, delegacién que provendra, principalmente, de las Co-
munidades Autébnomas en tanto tienen asumida la competencia para legislar sobre pro-
teccion del menor, asistencia social, educacién y sanidad en su respectivo territorio.

Entre las competencias propias cabe destacar:

Del art. 25.2 LBRL competencias que ejercera en todo caso el municipio:

d) Ordenacién y gestiéon urbanistica, parques y jardines, pavimentacion de vias
publicas y urbanas por razones de accesibilidad.

i) Participacion en la gestion de la atencion primaria de la salud.

k) Prestacion de los servicios sociales y de promocion y reinsercién social.

m) Actividades o instalaciones culturales y deportivas; ocupacién del tiempo libre.
n) Participar en la gestiéon educativa y vigilar la escolaridad obligatoria.

La legislacién autonémica varia a la hora de atribuir funciones a los municipios.

3.1.4. Principios rectores de la normativa vigente

Ya hemos visto anteriormente los principios que declara el art. 11 LOPJM como
rectores de la actuacion de los poderes publicos en materia de nifios.'?®

29 Articulo 11 LOPJM. Principios rectores de la accion administrativa

“1. Las Administraciones publicas facilitaran a los menores la asistencia adecuada para el
ejercicio de sus derechos. [ ]

Se impulsaran politicas compensatorias dirigidas a corregir las desigualdades sociales. En
todo caso, el contenido esencial de los derechos del menor no podra quedar afectado por fal-
ta de recursos sociales basicos.

Las Administraciones publicas deberan tener en cuenta las necesidades del menor al ejer-
cer sus competencias, especialmente en materia de control sobre productos alimenticios, con-
sumo, vivienda, educacién, sanidad, cultura, deporte, espectaculos, medios de comunicacién,
transportes y espacios libres en las ciudades.

Las Administraciones publicas tendran particularmente en cuenta la adecuada regulacién y
supervision de aquellos espacios, centros y servicios, en los que permanecen habitualmente
nifios y ninas, en lo que se refiere a sus condiciones fisico-ambientales, higiénico-sanitarias y
de recursos humanos y a sus proyectos educativos, participacién de los menores y demas con-
diciones que contribuyan a asegurar sus derechos.
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Para Diaz Barrado™ cabe citar como principios rectores de la normativa de menores:

— la prevalencia del interés del menor sobre cualquier otro concurrente;'’

— el respeto a su libertad y dignidad, asi como a sus sefias de identidad y ca-
racteristicas individuales y colectivas;

— facilitar el mantenimiento del entorno familiar del menor, siempre que sea po-
sible y las circunstancias no lo desaconsejen.

En materia de discapacidad, se ha estudiado a lo largo del Capitulo 3 los siguien-
tes principios:
— Dignidad de la persona (art. 10.1 CE).

— Principio de igualdad y no discriminacion (art. 9.2 y 14 CE), al que se conecta la
Clausula del Estado Social (art. 1.1 y 9.2 CE asi como el Capitulo Ill del Titulo |
de la CE (arts. 39 a 52 CE), titulado “De los principios rectores de la politica so-
cial y econémica”, que viene a ser la especificacion en determinados sectores de
la formulacion genérica, encontrandose en este grupo el repetido art. 49 CE.'®

— Principio de integracién (educativa y laboral) consagrado en el art. 49 de la
CE™ vy en el art. 7.1 LISMI'®, La integracion es la base de todas las politicas

2. Seran principios rectores de la actuacién de los poderes publicos, los siguientes:

)
c)
d) La prevencion de todas aquellas situaciones que puedan perjudicar su desarrollo personal.

e) Sensibilizar a la poblacién ante situaciones de indefensién del menor.

f) Promover la participacién y la solidaridad social.”

"% Diaz BarRADO, Castor Miguel; HERNANDEZ IBAREZ, Carmen: “La proteccion del nifo en el am-
bito europeo (Derecho europeo y ordenamiento juridico espafol)”’, en Mariko MeNENDEZ, Fer-
nando. M. (dir.); FERNANDEZ Liesa, Carlos R. (coord.): La proteccion de las personas y grupos
vulnerables en el Derecho europeo, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2001.

'8 Sobre el principio del interés superior del nifio se ha escrito mucho. Véase Rivero Her-
NANDEZ, Francisco: El interés del menor, Madrid, Dykinson, 2000 y GRranpe ARANDA, Juan Igna-
cio: “El principio del interés superior del nifo”, en LAzaro GonzALEz, Isabel (coord.): Los meno-
res en el Derecho Espafiol, Madrid, Tecnos, 2002, pp. 97-121.

32 Sobre el significado de la clausula de Estado Social, véase, por todos, SANTAMARIA Pas-
ToR, Juan Alfonso: Fundamentos de Derecho administrativo I, Madrid, Centro de Estudios Ra-
mén Areces, 1988, p. 226 y ss.

'8 Art. 49 CE: Los poderes publicos realizaran una politica de previsién, tratamiento, reha-
bilitacién e integracién de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran
la atencion especializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de los
derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos.” En la CE figura bajo el Titulo “De los
principios rectores de la politica social y econémica”

" Art. 7.1 LISMI: “La persona minusvélida es aquella cuyas posibilidades de integracion se
hallen disminuidas como consecuencia de una deficiencia, previsiblemente permanente, de ca-
racter congénito o no, en sus capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales.”
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publicas en materia de minusvalias.'® Las lineas de accién en materia de dis-
capacidad, subordinadas al objetivo final de la integracion, giran en torno a
cuatro grupos de medidas que son la prevencion, rehabilitacion, asistencia so-
cial (servicios sociales) y equiparacién de oportunidades (educacion, trabajo,

vivienda, movilidad, ocio o deporte).

136

— Otros principios definidos en la Ley 51/2003 de Igualdad de oportunidades:

Vida independiente: La situacion en la que la persona con discapacidad ejer-
ce el poder de decision sobre su propia existencia y participa activamente
en la vida de su comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de la
personalidad. En el caso de los nifios la vida independiente actida como una
meta para la edad adulta.

Normalizacion: El principio en virtud del cual las personas con discapacidad
deben poder llevar una vida normal, accediendo a los mismos lugares, am-
bitos, bienes y servicios que estan a disposicion de cualquier otra persona.

Accesibilidad universal: La condicion que deben cumplir los entornos, procesos,
bienes, productos y servicios, asi como los objetos e instrumentos, herramien-
tas y dispositivos, para ser comprensibles, utilizables y practicables por todas
las personas en condiciones de seguridad y comodidad y de la forma mas au-
ténoma y natural posible. Presupone la estrategia de “disefio para todos” y se
entiende sin perjuicio de los ajustes razonables que deban adoptarse.

Disefo para todos: La actividad por la que se concibe o proyecta, desde el ori-
gen, y siempre que ello sea posible, entornos, procesos, bienes, productos,
servicios, objetos, instrumentos, dispositivos o herramientas, de tal forma que
puedan ser utilizados por todas las personas, en la mayor extension posible.

Dialogo civil: El principio en virtud del cual las organizaciones representati-
vas de personas con discapacidad y de sus familias participan, en los tér-
minos que establecen las leyes y demas disposiciones normativas, en la
elaboracioén, ejecucion, seguimiento y evaluacién de las politicas oficiales
que se desarrollan en la esfera de las personas con discapacidad.

'35 Lorenzo, Rafael de; DuaRTE MaRTiNEZ, Rafael: “Minusvalias y accion social”, en Muioz Ma-

cHADO, Santiago; Garcia DeLgapo, José Luis; GonzALEz SEARA, Luis (dirs.): Las estructuras del
bienestar: Derecho, economia y sociedad en Espafa, Madrid, Escuela Libre Editorial/ Civitas,
1997, pp. 599-653, concretamente en la p. 599.

1% | orenzo, Rafael de; DuarTE MARTINEZ, Rafael: “Minusvalias y accion social”, en Mutoz Ma-

cHADO, Santiago; Garcia DeLgaDo, José Luis; GoNzALEz SEARA, Luis (dirs.): Las estructuras del
bienestar: Derecho, economia y sociedad en Espaha, Madrid, Escuela Libre Editorial/ Civitas,
1997, pp. 599-653, concretamente en la p. 604.
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» Transversalidad de las politicas en materia de discapacidad: El principio en
virtud del cual las actuaciones que desarrollan las Administraciones publi-
cas no se limitan Unicamente a planes, programas y acciones especificos,
pensados exclusivamente para estas personas, sino que comprenden las
politicas y lineas de accion de caracter general en cualquiera de los ambi-
tos de actuacion publica, en donde se tendran en cuenta las necesidades
y demandas de las personas con discapacidad.

Finalmente, ¢cabe hablar de un principio de consolidaciéon de los avances histo-
ricos? De Lorenzo y Duarte plantean la cuestion de si la crisis en la que se ve in-
merso el Estado de Bienestar entero puede afectar a los derechos sociales recono-
cidos a los minusvalidos. Se trata de la reversibilidad de los derechos sociales
aplicada al caso de los minusvalidos.

Nada impediria, constitucionalmente hablando, legislaciones nuevas que se limi-
ten a suprimir o a rebajar el contenido de algunas prestaciones de caracter social,
sin que tengan que ser sustituidas por una politica social diferente, si resulta razo-
nablemente imposible atendidas las circunstancias econémicas sobrevenidas.

Sin embargo, es obligado distinguir entre las prestaciones universales que el Es-
tado dispensa a la totalidad de la poblacién en un momento determinado, cuya ex-
tension e importancia puede variar de forma vinculada a la politica econdémica, y las
prestaciones destinadas a atender necesidades especificas de colectivos concretos.
Las soluciones tedricas avanzadas a favor de una nueva organizacién del sistema
de prestaciones, en una situacién de crisis econdémica, salvan siempre la de aque-
llos colectivos que no podrian atender sus necesidades si el Estado retirase su ayu-
da, que serian, pues, los que hay que identificar a efectos de organizar un sistema
de prestaciones selectivas por necesidades.

Aunque se entendiera que las leyes como la LISMI no generan derechos subje-
tivos irreversibles, por pasar a formar parte de la Constitucién al amparo de la clau-
sula de Estado social y el art. 49 CE, existen situaciones que estan vinculadas a
otros valores constitucionales cuya eliminaciéon es mas dificil, o incluso imposible, te-
niendo en cuenta que, en tal caso, un derecho fundamental podria quedar lesiona-
do o desprotegido.

Hay que tener en cuenta ademas que buena parte de la legislacion sobre minus-
valias prevé medidas que no imponen necesariamente un gasto para el Estado, sino
obligaciones para terceros y que, en lo que concierne a las medidas sociales de
contenido estrictamente econémico a cargo de las Administraciones Publicas, su
sustitucion por otras medidas protectoras, o su eliminacién pura y simple, no de-
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pende sélo de la existencia de una clausula constitucional que proclama el Estado
social, y ni siquiera de la concrecién del art. 49 CE, sino que la valoracion sobre
las reformas hay que hacerla considerando, ademas, si ponen en juego la prima-
cia de algun valor constitucional que pueda invocarse para proteger a los colecti-
vos afectados por la reforma. En el caso de los minusvalidos hay que medir si el
valor fundamental de la dignidad humana puede quedar implicado o desconocido.
Y esta es la base que anima la normativa que trata de hacer factible a los minus-
validos una vida normal, y de proporcionarles iguales oportunidades que a los de-
mas ciudadanos, por lo que podria entenderse conectada con valores constitucio-
nales que la autovinculan para el futuro, de manera que su modificaciéon sélo
resultaria admisible si es sustituida por otra en la que el valor constitucional en jue-
go quede conservado con la misma eficacia.' En el mismo sentido parece pronun-
ciarse la LOPJM cuando en su art. 11 dice que “En todo caso, el contenido esen-
cial de los derechos del menor no podra quedar afectado por falta de recursos
sociales basicos”.

La sintesis pues de los principios rectores en la normativa vigente para los nifios
con discapacidad son:

1. Dignidad de la persona.

2. Principio del interés superior del nifio.

3. Principio de igualdad y no discriminacién, Clausula del Estado Social.
4. Integracion familiar, social y educativa.
5

Principios LIONDAU: Vida independiente, normalizacién, accesibilidad univer-
sal, disefio para todos, dialogo civil y transversalidad.

6. Consolidacién de los avances histéricos.

3.2. CLASIFICACION DE LOS DERECHOS DEL NINO CON DISCAPACIDAD

Antes de pasar a estudiar cada uno de los derechos del nifio con discapacidad
es necesario reflexionar sobre la titularidad de tales derechos y la clasificacién de
los mismos.

¥7 Lorenzo, Rafael de; DuarTe MARTINEZ, Rafael: “Minusvalias y accién social”, en Mutoz Ma-
cHADO, Santiago; GARrcia DeLgADO, José Luis; GoNzALEz SEARA, Luis (dirs.): Las estructuras del
bienestar: Derecho, economia y sociedad en Espafia, Madrid, Escuela Libre Editorial/ Civitas,
1997, pp. 599-653, concretamente en las pp. 645-646.
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La estructura de la segunda parte de la obra se organiza en torno a cada uno de
los derechos del nifio con discapacidad. Aqui estamos hablando de derechos subje-
tivos, cada uno de los cuales segun la definicion de Carrasco Perera, “es un poder
que el ordenamiento concede a un individuo, titular en cada caso de los bienes ju-
ridicos, para proceder sobre estos bienes en orden a la satisfaccién de sus propios
intereses, excluyendo a los demas.”'*®

Desde otro punto de vista, se ha definido por Gémez Puente el derecho subjeti-
vo como “un poder que permite a su titular imponer, en interés propio, una conduc-
ta a un tercero sobre el que, como correlato necesario de aquel, pesa una obliga-
cién o necesidad juridica de realizar dicha conducta.”®®

Si como dice Castro y Bravo “el derecho subjetivo esta constituido por una es-
pecialisima relacion de dependencia entre un sujeto y un objeto —independizada
de la relacion juridica basica— que tiene como elementos esenciales: el sujeto, el
objeto y el contenido del poder sobre el objeto, en sus diversas manifestaciones”'*,
cabe preguntarse si el nifio con discapacidad puede ser titular de derechos subje-
tivos no teniendo su personalidad completamente formada y su discernimiento con-
solidado.

Si pensamos con Castro que cada derecho subjetivo supone la participaciéon ac-
tiva de una persona en la organizacion juridica'', la privacion para el nifio con dis-
capacidad de la posibilidad de ser titular de derechos supondria la exclusién social
o dicho de otra forma la muerte civil.

Pero persona y derecho subjetivo son conceptos intimamente unidos; la persona
se manifiesta como tal en cuanto posible sujeto de derechos; los derechos subjeti-
vos tienen su base y su justificacién en el respeto a la persona.

El Derecho da a los hombres la cualidad de sujetos de derechos, en signo de re-
conocimiento de su valor como persona, en el doble aspecto de miembros activos
de la comunidad y de protegidos por ella. El Derecho espafiol no admite mas suje-
tos de derecho que a la persona natural y a la juridica. En cambio, dice Castro que

138 Carrasco PErera, Angel: Derecho Civil. Introduccién. Derecho de la Persona, Madrid, Tec-
nos, 1996, p. 248.

'8 Gomez PuenTe, Marcos: La inactividad de la Administracion, 2.2 edicién, Navarra, Aranza-
di, 2000, p. 81.

0 CasTRO Y BRAvO, Federico de: Derecho Civil de Esparia, Madrid, Civitas, 1984, p.578.

" “puesto que un derecho subjetivo es la situacion de poder concreto concedida a la per-
sona, como miembro activo de la comunidad juridica, y a cuyo arbitrio se confia su ejercicio
y defensa” Castro Y Bravo, Federico de: Derecho Civil de Espafia, Madrid, Civitas, 1984,
pp. 572-573.
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“no se precisa que tenga un poder de voluntad psicolégicamente efectivo ni que le
sea realmente beneficioso el poder concedido.”'*

Las observaciones hechas desde Jhering contra el caracter voluntarista de los de-
rechos subjetivos, hacen concentrar la atencién de la doctrina en la singularidad de
los derechos atribuidos a los nifios e incapaces, seres que carecian de voluntad y
de poder de ejercicio. Castro nos explica las distintas soluciones elaboradas por la
doctrina para resolver esta aparente contradiccion. Asi, se ha pensado en borrar todo
rastro de caracter personal en el derecho subjetivo; se ha dicho que el incapacitado
carece de derecho, perteneciendo estos a la comunidad, en cuyo nombre, ex oficio,
los ejerce su representante; por otros autores se afirma que se produce entonces
una separacion entre la atribucién o derecho de aprovechar la situacion juridica y el
derecho de disponer, correspondiente al representante.

Dice Castro que no puede negarse que el Derecho ha podido y puede excluir
a los incapaces de la atribucién de derechos subjetivos, atribuyéndolos al Esta-
do, a sus familiares o representantes y concediéndoles sélo una posibilidad de
obtenerlos en caso de futura capacidad; pero el Derecho actual no procede asi,
por respeto a la persona, que ha de ser o podra convertirse en miembro de la
comunidad y a la que no quiere, en ningin momento reducir a la condicién de
objeto.

Para mi es evidente que un nifio con discapacidad es miembro de la comunidad
aunque nunca llegue a tener plena capacidad de obrar.

La situacion de poder subsiste, uniendo facultades y excluyendo de su ambito a
los extrafios; su particularidad esta en que la plenitud de su ejercicio se reserva has-
ta el momento en que haya —o se haga— un sujeto capaz. El Derecho se preocu-
pa de defender la intangibilidad de los derechos del incapaz. El representante tiene
facultades sobre los derechos del incapaz; pero, limitadas expresamente, en cuan-
to s6lo puede ejercitarlos en beneficio y en nombre de su representado; incluso a
las personas que contratan con el representante se les imponen ciertas limitaciones
en beneficio de los incapaces.

La doble consideracion de respeto maximo a la personalidad humana y de con-
veniencia técnica en conservar la fijeza de la titularidad y la unidad de los derechos
subjetivos, hacen que se mantenga la identidad del derecho subjetivo en las diver-
sas situaciones anémalas en que este pueda encontrarse en razén de su sujeto,
como en los casos del nifio o el incapaz.

42 CastRO Y BRravo, Federico de: Derecho Civil de Esparia, Madrid, Civitas, 1984, p. 579,
aunque cita a Kielrulff como autor que exige este requisito, y en contra a Jhering.

185



Los derechos del nifio con discapacidad en Espana

Hoy en dia este problema esta resuelto mediante la distincion entre capaci-
dad juridica y capacidad de obrar, entendiendo por capacidad juridica la aptitud
que exige el ordenamiento para ser titular de derechos y obligaciones'® y por
capacidad de obrar la cualidad in abstracto del individuo, que le reconoce la po-
sibilidad de actuar en Derecho. Es pura posibilidad de actuar con plena eficacia,
significa que las condiciones de madurez del individuo le hacen apto para eje-
cutar el acto concreto, es decir que significa capacidad de entender y querer. Su
significado puede condensarse en la siguiente definicién: capacidad natural re-
conocida juridicamente.'*

Hemos visto anteriormente como la tendencia actual a la hora de legislar y apli-
car la ley es la de dar tanto a los nifios como a las personas con discapacidad un
papel cada vez mas activo en sus vidas procurando evitar la sobreproteccion y fo-
mentando la autonomia en la mayor medida posible.

Pueden hacerse diversas clasificaciones de los derechos del nifio con discapaci-
dad. Las maés interesantes son la clasificaciéon segin la relacion juridica que informa
el derecho subjetivo y la clasificacion segun el tipo de poder juridico que se confie-
re sobre el objeto.

Por la relacién juridica basica, nos encontramos con los siguientes tipos de dere-
chos del nifio con discapacidad:

a) Derechos de la personalidad, como pueden ser el derecho a la vida, a la in-
tegridad fisica, al honor, a la intimidad, a la propia imagen, etc.

b) Derechos familiares, en el que hay un numerus clausus, tales como el dere-
cho a ser cuidado, representado y defendido por sus padres.

c) Derechos derivados de relaciones de cooperacién, como por ejemplo los de-
rivados de su pertenencia a una asociacion.

d) Derechos derivados de las relaciones de trafico, como por ejemplo los deri-
vados de la gestion de su patrimonio.

43 “y esta aptitud se conecta, en general, con la propia existencia de la persona” Pgrez

Tremps, Pablo: “Las condiciones de ejercicio de los derechos fundamentales”, en Lorez Gue-
RRA, Luis, et al: Derecho Constitucional, Valencia, Tirant lo blanch, 1991, p. 128.

44 Otra definicién de capacidad de obrar es la ya citada de Fernandez Segado: “la capaci-
dad para desencadenar por su propia actuacién una serie de consecuencias juridicas validas
para el ordenamiento juridico.” (FERNANDEZ SEGADO, Francisco: El sistema constitucional espa-
Aol, Madrid, Dykinson, 1992, p. 178). Sobre la capacidad de obrar del menor, véase Ruiz Hui-
poBRro Y DE CARLOs, José Maria: “El derecho ante el menor”, en LAzaro GonzALEZ, Isabel (coord.):
Los menores en el Derecho Espariol, Madrid, Tecnos, 2002, pp. 33-55.
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Por el tipo del poder juridico que atribuyen, se dividen los derechos subjetivos en
absolutos y relativos. Tradicionalmente se definen los derechos absolutos como aque-
llos que son oponibles frente a cualesquiera terceros, y que tienen, por ello mismo,
una eficacia universal. Serian derechos relativos aquellos que solo son ejercitables
frente a personas determinadas, las cuales aparecen como especialmente obligadas
frente al titular del derecho. Sin embargo dice Carrasco Perera que “a pesar de la
simplicidad de la distincion, bajo ella se esconde una multitud de problemas discuti-
bles y una consideracién de los derechos patrimoniales que no se corresponde con
el Derecho positivo espafol.”* Por un lado la distincion ofrecida se solapa y con-
funde con otra de mas rancia tradicion: la que distingue entre derechos reales y de-
rechos personales, y por otra esta el problema de saber qué se quiere decir cuan-
do se afirma que un derecho es ejercitable u oponible frente a todos o frente a alguien
en particular."®

En general, el contenido de muchos de los derechos del nifio con discapacidad
consiste en la conducta de un tercero que por ello mismo aparece como debida, y
se tratara entonces de derechos relativos. Ahora bien, en ocasiones, cuando el obli-
gado principal no cumple, la ley sefiala un obligado subsidiario. Por ejemplo cuando
los padres incumplen sus deberes como tales el Cédigo Civil sefiala que la adminis-
tracién competente se hara cargo de la tutela del nifio (art. 172 CC). Por otra parte
el nifo con discapacidad siempre tendrd derecho a pedir una indemnizacién a cual-
quier persona que le cause un dafo antijuridico.

Desde el punto de vista de la oponibilidad podemos distinguir los siguientes tipos
de derechos:

— Derechos juridico-publicos, dentro de los cuales habra que distinguir entre los
derechos fundamentales que gozan de maximo rango legal y proteccion reco-
gidos en el art. 14 a 29 CE, y que pueden tener eficacia interprivada (tales
como el derecho a la vida y el derecho a la educacién) y derechos prestacio-
nales que muchas veces dependen de precarias voluntades politicas y dispo-

145 Carrasco PEReRA, Angel: Derecho Civil. Introduccién. Derecho de la Persona, Madrid, Tec-
nos, 1996, pp. 250-257.

46 Agi, Carrasco Perera distingue 5 perspectivas:

1) La cuestion de la oponibilidad erga omnes de los derechos limitados

2) La cuestion de la oponibilidad frente a derechos concurrentes de un tercero con el que
no se ha contratado.

3) La cuestion de la oponibilidad del derecho a una prestacion (la regla es que estos de-
rechos son relativos).

4) La cuestion de la oponibilidad de las garantias.

5) La cuestion de la defensa frente a los dafios antijuridicos causados por terceros.
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nibilidades econdmicas (tales como la asistencia y prestaciones sociales, la
proteccion de la salud o la prevencién de discapacidades).

— Derechos juridico-privados en los cuales hay que distinguir los que son opo-
nibles a cualquier tercero (tales como la propiedad) de aquellos que son opo-
nibles ante determinadas personas (tales como el derecho a recibir cuidados
de sus padres).
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SEGUNDA PARTE

LOS DERECHOS DEL NINO CON DISCAPACIDAD
EN PARTICULAR

TiITULO PRIMERO
DERECHOS ANTES DEL NACIMIENTO Y EN EL NACIMIENTO






CapiTuLO 4

DERECHO A LA VIDA

4.1. EL ARTICULO 15 DE LA CONSTITUCION ESPANOLA

El art. 15 de la Constitucién de 1978 dice que “Todos tienen derecho a la vida y
a la integridad fisica y moral”.

Como sefala Rodriguez Mourullo, las Constituciones histéricas no solian referir-
se expresamente al derecho a la vida (se daba por sobreentendido) y ha sido la ex-
periencia histérica la que mostrando la flagrante violacion de este derecho ha propi-
ciado su proteccidn contra practicas aberrantes como la tendencia de ciertos
regimenes a la supresion sistematica de vidas carentes de valor vital, etc.

La redaccién “Todos tienen derecho a la vida” fue muy debatida. Algunos grupos
politicos estaban a favor de incluir la palabra “persona” pensando que esta excluiria
al nasciturus y al neonato que pese a tener figura humana no hubiese permanecido
veinticuatro horas enteramente desprendido del seno materno. Es dificil precisar con
claridad los limites del derecho a la vida del término “todos”.

El Tribunal Constitucional es el que ha llevado a cabo esta tarea.

4.2. CUANDO EMPIEZA LA VIDA HUMANA

En primer lugar se suscita la cuestién de cuando empieza el derecho a la vida,
es decir el espinoso tema de si el “preembridn” tiene derecho a la vida. En la STC
116/1999, de 17 de junio, que resolvié el recurso de inconstitucionalidad promovido
por Diputados del Grupo Parlamentario Popular de la Ley 35/1988, de 22 de noviem-
bre, de Técnicas de Reproduccién Asistida' se trata sobre esta cuestion junto con la

" Hoy derogada y sustituida por la Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de repoduc-
ci6bn humana asistida.
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STC 212/1996, ya que la famosa sentencia sobre el aborto, la STC 53/1985, de 11
de abril, no habia sido demasiado precisa en este punto concreto.?

Nuestra legislacion sigue la delimitacion efectuada por el Tribunal Constitucional
aleman, que en su sentencia de 25 de febrero de 1975 establecidé que “segun los
conocimientos fisioldgicos y bioldgicos la vida humana existe desde el dia 14 que si-
gue a la fecundacién”. Esta sera la posicion de partida que adoptan tanto la Ley
42/1988 como la Ley 35/1988 espafiolas, hoy sustituida por la Ley 14/2006, que man-
tiene el mismo criterio.’

Las sentencias STC 212/1996 y STC 116/1999 resultaron sumamente esclarece-
doras fijando el limite del derecho a la vida en el decimocuarto dia siguiente a la
concepcion.

En este mismo sentido, los Ultimos y espectaculares avances de la ciencia, estan
motivando un amplio debate mundial sobre sus posibilidades y limites, tanto en re-
lacién a tratar la causa de desérdenes y enfermedades humanas, como en relacion
a la intimidad y dignidad de la persona.*

2 Fundamento juridico nim. 5: “La vida humana es un devenir, un proceso que comienza
con la gestacién, en el curso de la cual una realidad biolégica va tomando corpérea y sensiti-
vamente configuracién humana, y que termina con la muerte”.

® No obstante, a pesar de la supuesta objetividad de la ciencia, no hay sin embargo una
postura unanime entre los especialistas, que interpretan de desigual manera los datos biolégi-
cos. Segun el informe del Dr. Jerome Lejaune, profesor de Genética Fundamental de la Uni-
versidad René Descartes de Paris “aceptar el hecho de que con la fecundacién un nuevo ser
humano ha comenzado a existir no es una cuestiéon de criterio u opinién. Es una evidencia ex-
perimental” (Informe del Dr. Jerome Lejaune emitido al Senado de los EEUU, el 23 de abril de
1981. Existen diversas corrientes doctrinales entre las que se halla la que sostiene que el em-
brién no tiene vida humana propiamente dicha en los tres primeros meses de embarazo, ba-
sandose en que “en el embrién no se registra una actividad bioeléctrica cerebral pues se ob-
tiene un electroencefalograma plano en los tres primeros meses de embarazo. Si se considera
que el electroencefalograma plano es la prueba mas eficaz para determinar el momento de la
muerte, habria que estimar que en el embrién no hay vida mientras en él no se registre una
actividad bioeléctrica cerebral (GIMBERNAT ORDEIG, Enrique: Estudios de Derecho Penal, Madrid,
1981. Muroz Conpk, Francisco: “Politica demogréfica, planificacion familiar y aborto”, en Il Jor-
nadas italo-franco-luso-espariolas de Derecho Penal, Avila-Alcala de Henares, p. 114).

* Por ejemplo el disefio de un hijo “genéticamente perfecto” para salvar a su hermana con
un transplante (La Razén 4-10-2000). La técnica mediante la cual fue “disefiado” por selec-
cién genética para salvar a su hermana, se conoce con el nombre de “diagnostico genético
de preimplantacion”, que consiste en analizar células de los embriones creados por fecunda-
cién “in vitro”, para descubrir si presentan genes de determinadas enfermedades, antes de im-
plantarlos en el Utero de la madre. Esta técnica ha encendido duras criticas, al ser destruidos
quince embriones, catorce por no ser “perfectos”, es decir, por no estar libres del problema
médico que afectaba a su hermana y no ser compatibles con ésta. El otro embrién restante
se destruy6 por ser “el menos fuerte”. Para unos, la seleccién previa de embriones puede sal-
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4.3. EL DELITO DE ABORTO Y SUS EXCEPCIONES: EL ABORTO EUGENESICO
EN EL CODIGO PENAL

El aborto esta penado en el Derecho espanol tanto para el médico como para
la mujer embarazada que lo consintiera, con penas variables segun los supues-
tos que llegan, en el caso del médico, hasta la de prisién de cuatro a ocho afios
e inhabilitacion especial para ejercer cualquier profesién sanitaria, o para prestar
servicios de toda indole en clinicas, establecimientos o consultorios ginecol6gi-
cos, publicos o privados, por tiempo de tres a diez afnos, y en el caso de la mu-
jer embarazada hasta prision de seis meses a un afo o multa de seis a veinti-
cuatro meses.®

Sin embargo, hay tres supuestos de aborto permitidos por la ley:

— El aborto terapéutico (grave peligro para la vida o la salud fisica o psiquica de
la embarazada), para el que la ley no establece plazo.

— El aborto ético (embarazo consecuencia de un hecho constitutivo de delito de
violacién) en el que la ley establece un plazo de doce semanas de gestacion
y denuncia.

— EI aborto eugenésico (presuncion de graves taras fisicas o psiquicas en el
feto) en el que la ley establece un plazo de veintidés semanas de gestacion,
y que es el supuesto que estudiaré en esta parte del libro.

var muchas vidas, mientras que para otros se trata de una dimensién excesivamente utilita-
rista de una nueva vida, que nunca habria nacido de ser portador de una enfermedad o una
alteracion genética.

En cualquier caso, al margen de las posibles objeciones éticas, en la mayoria de los pai-
ses occidentales se acepta este tipo de seleccién, cuando esta destinada, como es este caso,
a evitar enfermedades genéticas en los propios bebés. Nuestro pais no es una excepcién, y
tanto la ya derogada Ley 35/1988, de 22 de noviembre, como su sustituta la Ley 14/2006, de
Técnicas de Reproduccion Asistida, permite este tipo de conductas cuando regula la materia
en su articulo 12 (Sobre la ley anterior véase Mateos v be Caso, Oscar Ignacio: “Los limites del
derecho a la vida: el problema del tipo de fuente normativa de su regulacién”, Revista Parla-
mentaria de la Asamblea de Madrid, n.® 4, 2000, pp. 195-226).

° Véanse arts. 144, 145y 146 CP. ElI CP no obstante, no define el aborto, como tampo-
co concreta las situaciones de embarazo, su inicio y su final ni el concepto de vida. Sin de-
cirlo expresamente, el legislador parece aceptar que el aborto es una agresion al valor su-
perior de la vida humana (siguiendo el concepto constitucional de la STC 53/1985) aun sin
definirla expresamente. El concepto de aborto, a efectos penales, comprendera dos conduc-
tas encaminadas tanto a la expulsién prematura del feto en condiciones que impidan su via-
bilidad, como la destruccion del feto en el seno de la madre. (FLores PErez, Alfredo José:
“El aborto: cuestiones generales y tipos”, en Estudios Juridicos, Ministerio Fiscal, V, 1999,
pp. 386-387).
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En efecto, el art. 417 bis del Codigo Penal de 1973, dejado vigente por la dispo-
sicion derogatoria Unica 1.a) de la Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, del
Cddigo Penal, establece:

“1. No sera punible el aborto practicado por un médico, o bajo su di-
reccion, en centro o establecimiento sanitario, publico o privado, acredita-
do y con consentimiento expreso de la mujer embarazada, cuando con-
curra alguna de las circunstancias siguientes: [ ]

3.2 Que se presuma que el feto habra de nacer con graves taras fisi-
cas o psiquicas, siempre que el aborto se practique dentro de las veintidés
primeras semanas de gestacion y que el dictamen, expresado con anterio-
ridad a la practica del aborto, sea emitido por dos especialistas de centro o
establecimiento sanitario, publico o privado, acreditado al efecto, y distintos
de aquel por quien o bajo cuya direccién se practique el aborto.

2. En los casos previstos en el numero anterior, no sera punible la
conducta de la embarazada aun cuando la practica del aborto no se rea-
lice en un centro o establecimiento publico o privado acreditado o no se
hayan emitido los dictamenes médicos exigidos.”

En el dictamen de la Comision de Justicia e Interior sobre el proyecto de Ley orga-
nica de reforma del art. 417 bis CP que se presenté por el Ministro de Justicia, Sr. Le-
desma en el Congreso de los Diputados el 4 de octubre de 1983, se esgrimieron, a
proposito de la constitucionalidad del precepto penal, argumentos del Tribunal Consti-
tucional aleman: “Aqui pugnan, de un lado, el respeto a la vida del no nacido, de otro,
el derecho de la mujer a no ser obligada mas alla de lo exigible, al sacrificio de sus
propios valores vitales en interés del otro bien juridico. Si en una situacion conflictiva
de esa clase, en la que la decisién de abortar puede alcanzar el rango de una deci-
sién de conciencia merecedora de respeto, si en una situacion conflictiva de esa cla-
se el legislador no considera punible el comportamiento de la embarazada y renuncia
a la pena criminal, ha de aceptarse esta conclusién como constitucional.”

Otros argumentos esgrimidos fueron el de la realidad social, el principio de inter-
vencién minima del Derecho penal, el de la no exigibilidad de otra conducta, el con-
traste con el aborto honoris causay la ineficacia de la punicion.

En el aborto eugenésico tiene particular relevancia el argumento de la “no exigi-
bilidad de otra conducta”. El principio de culpabilidad, base y fundamento de la exi-
gencia de responsabilidad, excluye aquellos resultados derivados de una conducta
que no permita opciones o alternativas. Hay situaciones que son las que quieren pre-
ver las indicaciones, que no permitian otra conducta.

194



Derecho a la vida

Segun el Ministro Ledesma, en la indicaciéon eugenésica, no sélo se daba una si-
tuacion que podia afectar gravemente a la salud de la madre, sino que revelaba un
conflicto psiquico y emocional sumamente grave, que no quedaria resuelto por mu-
cho que se fortalecieran los programas asistenciales.

Indudablemente los argumentos del Sr. Ledesma sobre el aborto eugenésico eran
completamente extrajuridicos, generalizando la infinidad de supuestos que existen
en la discapacidad y el impacto que causa en las madres y en las familias. Se tra-
ta de un tema sumamente debatido en los &mbitos de la medicina, la psicologia, y
en la preparacién de politicas asistenciales, que de ningun modo esta resuelto.

El 30 de noviembre de 1983 el Senado aprueba el Texto definitivo y el 2 de di-
ciembre siguiente se presenta recurso de inconstitucionalidad, contra la totalidad del
Proyecto, por vulneracién de los arts. 1.1, 9.3, 10.2, 15, 39.2y 4, 49 y 53.1 y 3 CE,
subsidiariamente la inconstitucionalidad parcial de las indicaciones que se recogian
en el proyecto y la necesidad de aclaracion por parte del Tribunal Constitucional de
las ambigiiedades del texto a fin de no vulnerar el derecho a la seguridad juridica.

Paraddjicamente el recurso no contempla la vulneracion del art. 14 CE. El recurso
parte de que el nasciturus es titular de derechos fundamentales y sin embargo no re-
para en la enorme discriminacién que se hace respecto a los nasciturus con discapa-
cidad por razén de la misma. Cabe argumentar que el nasciturus no reune la condi-
cién de espafol, ya que segun el art. 17 CC la nacionalidad comienza con el nacimiento
y que por lo tanto el art. 14 no puede serle de aplicacion. Esto es congruente con el
art. 29 CC. Sin embargo no deja de parecerme una solucién terriblemente injusta pues-
to que es evidente que el aborto eugenésico es una discriminacion flagrante por dis-
capacidad. Veremos lo que dice el Tribunal Constitucional a propdsito de este asunto.

En el recurso se planteaba que la indicaciéon eugenésica, al descansar en proba-
bilidades, vulnera el principio de seguridad y el art. 49 CE, el cual obliga a los po-
deres publicos a una politica de prevision de los disminuidos (evidentemente el abor-
to no es prevencion).

4.4. LA POSTURA DEL TRIBUNAL CONSTITUCIONAL

El Tribunal Constitucional, en su sentencia 53/1985, resolviendo la cuestion de
constitucionalidad interpuesta contra el Proyecto de ley Organica de reforma del art.
417 bis CP, para introducir en nuestro Derecho positivo las indicaciones terapéutica,
ética y eugenésica, tuvo que abordar todos los problemas latentes en la cuestién del
aborto.
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A) Concepto de vida

En primer lugar la sentencia define la vida en su Fundamento juridico nim. 5:

“a) Que la vida humana es un devenir, un proceso que comienza con la gesta-
cién, en el curso de la cual una realidad biologica va tomando corpérea y sen-
sitivamente configuracion humana, y que termina con la muerte; es un conti-
nuo sometido por efectos del tiempo a cambios cualitativos de naturaleza
somatica y psiquica que tienen un reflejo en el “status” juridico publico y pri-
vado del sujeto vital.

b) Que la gestacion ha generado un tertium, existencialmente distinto al de la
madre, aunque alojado en el seno de esta.®

¢) Que dentro de los cambios cualitativos en el desarrollo del proceso vital y par-
tiendo del supuesto de que la vida es una realidad desde el inicio de la ges-
tacion, tiene particular relevancia el nacimiento, ya que significa el paso de la
vida albergada en el seno materno a la vida albergada en la sociedad, bien
que con distintas especificaciones y modalidades a lo largo del curso vital. Y
previamente al nacimiento tiene especial trascendencia el momento a partir
del cual el nasciturus es ya susceptible de vida independiente de la madre,
esto es, de adquirir plena individualidad humana.”

Se dice que la vida del nasciturus es un valor fundamental, es la vida humana,
garantizado en el art. 15 CE y constituye un bien juridico cuya proteccién encuentra
en dicho precepto fundamento constitucional.

Por otra parte la dignidad de la persona es un valor juridico fundamental, intima-
mente vinculada al libre desarrollo de la personalidad. Es un valor espiritual y moral
que se manifiesta singularmente en la autodeterminacién consciente y responsable
de la propia vida.

En lo que se refiere a la maternidad, decia el TC: “1. [...] Se trata de un caso li-
mite en el &mbito del Derecho; en primer lugar, porque el vinculo natural del nasci-
turus con la madre fundamenta una relacién de especial naturaleza de la que no hay
paralelo en ningun otro comportamiento social, y en segundo término, por tratarse
de un tema en cuya consideracion inciden con mas profundidad que en ningun otro
ideas, creencias y convicciones morales, culturales y sociales. El Tribunal no puede
menos de tener en cuenta, como una de las ideas subyacentes a su razonamiento,

¢ Aqui abandona el Tribunal el antecedente histérico de tratarse de una viscera o portio mu-
lieris (propio del Derecho Romano).
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la peculiaridad de la relaciéon entre la madre y el nasciturus a la que antes hemos
hecho mencion; pero ha de hacer abstraccién de todo elemento o patrén de enjui-
ciamiento que no sea el estrictamente juridico, ya que otra cosa seria contradictoria
con la imparcialidad y objetividad de juicio inherente a la funcion jurisdiccional, que
no puede atenerse a criterios y pautas, incluidas las propias convicciones, ajenos a
los del analisis juridico.”

El propio TC, en la misma sentencia, centra el problema en los siguientes términos:

“3 [...] Dicho derecho a la vida, reconocido y garantizado en su doble
significacion fisica y moral por el articulo 15 de la Constitucién, es la pro-
yeccién de un valor superior del ordenamiento juridico constitucional —la
vida humana— y constituye el derecho fundamental esencial y troncal en
cuanto es el supuesto ontolégico sin el que los restantes derechos no ten-
drian existencia posible.’

Indisolublemente relacionado con el derecho a la vida en su dimensién humana
se encuentra el valor juridico fundamental de la dignidad de la persona, reconocido
en el articulo 10 como germen o nucleo de unos derechos “que le son inherentes”.
La relevancia y la significacién superior de uno y otro valor y de los derechos que
los encarnan se manifiesta en su colocacion bajo el titulo destinado a tratar de los
derechos y deberes fundamentales, y el articulo 15 a la cabeza del capitulo donde
se concretan estos derechos, lo que muestra que dentro del sistema constitucional
son considerados como el punto de arranque, como el prius l6gico y ontolégico para
la existencia y especificaciéon de los demas derechos.”

A la citada sentencia, Tomas y Valiente formul6 un voto reservado en el que apor-
ta su tesis, ya anunciada en la STC 75/1984, de que no puede afirmarse que el nas-
citurus sea titular de un derecho fundamental a la vida, pero sin embargo constitu-
ye un bien juridico constitucionalmente protegido “cualquier jurista conoce la
compatibilidad y la enorme diferencia entre ambos conceptos, pues sélo es titular de
derechos quien es persona, y el nasciturus no lo es.”

7 Respecto al derecho a la vida, dice la STC 120/1990, de 27 de junio (RATC 1990, 120):
“El derecho fundamental a la vida, en cuanto derecho subjetivo, da a sus titulares la posibili-
dad de recabar el amparo judicial y, en Gltimo término, el de este Tribunal frente a toda actua-
cién de los poderes publicos que amenace su vida o su integridad. De otra parte y como fun-
damento objetivo del ordenamiento impone a esos mismos poderes publicos y en especial al
legislador, el deber de adoptar las medidas necesarias para proteger esos bienes, vida e inte-
gridad fisica, frente a los ataques de terceros, sin contar para ello con la voluntad de sus titu-
lares e incluso cuando ni siquiera quepa hablar, en rigor, de titulares de ese derecho (STC
53/1985)". (F.7).
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Anade todavia que el conflicto no puede producirse entre los derechos de la mu-
jer y un inexistente derecho fundamental del nasciturus, sino un conflicto entre de-
rechos fundamentales, con titular protegido, como es la mujer, y un bien juridicamen-
te protegido que es la vida humana en formaciéon. Tampoco esta de acuerdo con la
afirmacién de la sentencia de que la vida humana es un valor superior del ordena-
miento juridico, porque el art. 1 CE afirma que son valores superiores del ordena-
miento juridico: la libertad, la justicia, la igualdad y el pluralismo politico, y éstos son
los valores y nada mas que estos.

La STC 53/1985, de 11 de abril, en su fundamento juridico séptimo afirmé que
“de los argumentos aducidos por los recurrentes no pueden estimarse para funda-
mentar la tesis de que al nasciturus le corresponda también la titularidad del dere-
cho a la vida, pero, en todo caso, (...) la vida del nasciturus (...) es un bien juridico
constitucionalmente protegido por el articulo 15 de nuestra norma fundamental.”

Esta doctrina constitucional es la que inspira el posicionamiento también de la STC
212/1996, cuando el Tribunal entiende que “en el caso de la vida del nasciturus, no
nos encontramos ante el derecho fundamental mismo, sino (...) ante un bien juridico
constitucionalmente protegido como parte del contenido normativo del art. 15 CE.”

La proteccion que la CE dispensa al nasciturus implica para el Estado con carac-
ter general dos obligaciones: la de abstenerse de interrumpir o de obstaculizar el
proceso natural de gestacion, y la de establecer un sistema legal para la defensa de
la vida que suponga una proteccion efectiva de la misma y que, dado el caracter fun-
damental de la vida, incluya también, como ultima garantia, las normas penales. Ello
no significa que dicha proteccion haya de revestir caracter absoluto; pues, como su-
cede en relacién con todos los bienes y derechos constitucionalmente reconocidos,
en determinados supuestos puede y aun debe estar sujeta a limitaciones, como ve-
remos posteriormente.

B) Excepciones a la punibilidad

Otra cuestién que se plante6 es la de si, ademas de las causas de exencion de
responsabilidad criminal, incluidas en las disposiciones generales del CP, aplicables
a todos los delitos, y por supuesto al aborto, el legislador puede utilizar una técnica
diferente, excluyendo la punicién de forma especifica para ciertos delitos; la senten-
cia afirma tajantemente que en aquellos supuestos en que la vida del nasciturus, va-
lor constitucionalmente protegido, entre en colision con derechos relativos a valores
constitucionales de muy relevante significacién, el legislador puede tomar en consi-
deracién dichas situaciones.
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Bajo estas premisas, ni la vida del nasciturus puede prevalecer incondicionalmen-
te frente a esos derechos, ni los derechos de la mujer pueden tener primacia abso-
luta sobre la vida del nasciturus.

Igualmente se deja constancia de los elementos de interpretacion como son la
exigibilidad de la conducta, asi como la proporcionalidad de las penas en caso de
incumplimiento, asi como renunciar a la sanciéon penal cuando pueda resultar una
carga insoportable, y ello sin perjuicio del deber de proteccién que merece el bien
juridico, en otros ambitos diferentes al reproche penal.

En su Fundamento Juridico 11, al examinar la indicacién eugenésica, el TC dice:

“...El nim. 3 del articulo en cuestién contiene la indicacion relativa
a la probable existencia de graves taras fisicas o psiquicas en el feto.
El fundamento de este supuesto, que incluye verdaderos casos limite
se encuentra en la consideracion de que el recurso a la sancién penal
entrafiaria la imposicion de una conducta que excede de la que nor-
malmente es exigible a la madre y a la familia. La afirmacion anterior
tiene en cuenta la situacion excepcional en que se encuentran los pa-
dres, y especialmente la madre, agravada en muchos casos por la in-
suficiencia de prestaciones estatales y sociales que contribuyan de
modo significativo a paliar en el aspecto asistencial la situacion, y a
eliminar la inseguridad que inevitablemente ha de angustiar a los pa-
dres acerca de la suerte del afectado por la grave tara en el caso de
que les sobreviva.

Sobre esta base y las consideraciones que antes hemos efectuado en relacion
a la exigibilidad de la conducta, entendemos que este supuesto no es inconstitu-
cional.

En relacion con él y desde la perspectiva constitucional, hemos de poner de ma-
nifiesto la conexion que existe entre el desarrollo del art. 49 CE —incluido en el ca-
pitulo Ill, “De los principios rectores de la politica social y econémica”, del titulo I,
“De los derechos y deberes fundamentales™— y la proteccién de la vida del nascitu-
rus comprendida en el art. 15 CE. En efecto, en la medida en que se avance en la
gjecucion de la politica preventiva y en la generalizacion e intensidad de las presta-
ciones asistenciales que son inherentes al Estado social (en la linea iniciada por la
Ley de 7 de abril de 1982 [RCL 1982, 1051], relativa a los minusvalidos, que inclu-
ye a los disminuidos profundos, y disposiciones complementarias) contribuirda de
modo decisivo a evitar la situacion que esta en la base de la despenalizacion.”
[F.11.c)].
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En las manifestaciones del TC destaco los siguientes aspectos:

— La probable existencia de discapacidad es vista como una amenaza para la
madre y para la familia, se habla de caso limite y de sufrimiento. Evidente-
mente esta afirmacién esta hecha desde el prejuicio y no de un conocimiento
profundo de la discapacidad en sus distintas variantes.®

— Se dice que el sufrimiento de la madre esta agravado por la insuficiencia de
prestaciones sociales significativas. Aqui la STC dice una “verdad como un
pufo” como tendré ocasién de abordar en otra parte de la obra, pero ante las
carencias de la Administracién la solucién del legislador no debe ser dar a la
madre licencia para matar a su hijo, sino darle los apoyos que necesita para
que este salga adelante sin sufrimiento afiadido. La solucién del aborto eu-
genésico hace sospechar que la Administracién propicia que las madres le
hagan el “trabajo sucio” de librar a la sociedad de sus miembros menos pro-
ductivos y mas gravosos. Hay autores que opinan que hay dudas reales so-
bre la misma consideracion de las personas con discapacidad como seres
humanos con los mismos derechos que los demas. Cardona cita como ejem-
plo el aborto eugenésico, que es cominmente aceptado tanto en el plano so-
cial como el juridico sin pensar que atenta contra el principio de igualdad y
no discriminacion.®

— Cuando se dice que el sufrimiento de la madre entrafaria la imposiciéon de una
conducta que excede de la que puede ser exigida a la madre y a la familia,
se esta entrando de lleno en el tema de los derechos y deberes de los pa-
dres, que se aborda en el Capitulo 7.

— No deja de parecerme curioso, que el aborto eugenésico esté justificado para
el legislador y el TC antes de la 22.2 semana de embarazo, y no lo esté des-
pués, puesto que el sufrimiento de la madre, la mayor carga para la familia y
la ausencia de prestaciones sociales persisten. No se comprende por qué en-
tonces hay un limite temporal en este supuesto, a diferencia de la indicacion
terapéutica.

8 Los padres de personas con discapacidad no s6lo sufren, también disfrutan con sus hijos.
Hay sufrimientos causados a los padres por sus hijos, mucho mayores que los que se derivan
de la discapacidad. Aunque no se dice de manera explicita, parece que no se esta hablando
de criaturas humanas, sino sub-humanas, que no deberian existir. Es evidente que no se acep-
ta que la discapacidad forma parte de la vida, al igual que la enfermedad o la muerte.

® CarpoNa LLoRENS, Jorge: “La proteccion de los derechos de los discapacitados en Europa”,
en Marito MeneNDez, Fernando M. (dir.); FERNANDEZ Liesa, Carlos R. (coord.): La proteccién de
las personas y grupos vulnerables en el Derecho europeo, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asun-
tos Sociales, 2001, pp. 336-337.
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B) Seguridad Juridica

Se alegaba en el recurso como base de la inconstitucionalidad, las ambiglieda-
des que afectaban a la redaccién de un precepto penal que, al tipificar una conduc-
ta, debe responder al criterio de lex certa, para no incidir en la violacién del princi-
pio de seguridad juridica reconocida en el art. 9.3 CE.

En la indicacién eugenésica, el término “probable” se debera entender como razo-
nable presunciéon de verdad y la presumible prudencia en cualquier dictamen médico
en el que los términos absolutos de seguridad o certeza suelen quedar excluidos; a
juicio del TC el término “grave” exigira que sea importante, profundo y permanente.

C) Garantias impuestas al legislador para modificar el texto

El TC examina si se garantiza suficientemente la ponderacion de los bienes y de-
rechos en conflicto que ha realizado el legislador, a fin de que la desproteccion de
un valor superior del ordenamiento juridico, como es la vida del nasciturus, no se
producira mas alla de las situaciones previstas, ni tampoco quedaran desprotegidos
los derechos fundamentales de la mujer, ya que el art. 15 CE obliga al Estado a una
proteccion efectiva de la vida del nasciturus y de los derechos de la madre.

En el caso de concurrir supuestos de hecho que determinen la indicacion eugenési-
ca, el TC estima que no es suficiente que el aborto sea practicado por un médico, sino
que se debera proveer al dictamen por médico especialista sobre las taras fisicas o psi-
quicas, con independencia y anterioridad al médico que vaya a practicar el aborto.

La sentencia impone igualmente que tanto la comprobacién de hechos en la in-
dicacion eugenésica, como la realizacion del aborto, se lleven a cabo en centros sa-
nitarios publicos o privado, previamente autorizados al efecto.

Por otra parte y en cuanto al argumento del recurso relativa al consentimiento
para practicar el aborto, que no deberia corresponder Unicamente a la madre y que
la exclusién del padre vulnera el art. 39.3 CE, el TC entiende que la solucién del le-
gislador no es inconstitucional, dado que la peculiar relacion entre la embarazada y
el nasciturus hace que la decision afecte primordialmente a aquella. (F.13).

4.5. LA DOCTRINA DE LA SALA SEGUNDA DEL TRIBUNAL SUPREMO

El TS ha dedicado especial atencién a definir y acotar el bien juridico protegido y
delimitar los elementos objetivos del tipo basico de aborto en la redaccion del art.
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411 del derogado CP, que no presenta sustanciales diferencias con el art. 144 CP
de 1995. Asi en la STS de 11 abril 1984 sefiala que “el delito de aborto consiste en
la interrupcion, provocada dolosamente, del proceso de gestacién de una mujer y la
consiguiente expulsion prematura del feto o del producto de la concepcion, sea aquel
viable 0 no lo sea, y aunque en el caso enjuiciado fuera un embrién lo expulsado
por la gestante, por no haber llegado a los tres meses de gestacion, la actuacién de
la recurrente es constitutiva de delito de aborto.”

En opinién del TS la doctrina constitucional ha marcado el camino a seguir, con-
siderando que los supuestos legitimos de interrupcién del embarazo deben conside-
rarse como excepciones legitimas al principio de punibilidad, excepciones recogidas
en las indicaciones terapéutica, ética y eugenésica, que constituyen “causas de jus-
tificacion segun los méas, causas de inculpabilidad, o excusas absolutorias o causas
de exclusién de la antijuridicidad segun los menos”.

La linea divisoria entre el aborto y el homicidio o asesinato la marca el TS en su
STS 22 enero 1999: “lo que no cabe duda es que la conceptuacion de persona, a
partir del momento en que se inicia el nacimiento, se sitda en la linea de la mayor
efectividad de los derechos a la vida, a la integridad fisica y a la salud, que procla-
man los arts. 15 y 43 de nuestra Constitucion.” Por tanto, el TS es contundente en
las consecuencias que extrae del iter biolégico del parto “el ser humano, cuyo naci-
miento se ha iniciado, constituye el bien juridico protegido, y al mismo tiempo el ob-
jeto que sufre la accién u omisiéon que como delitos de homicidio o lesiones se tipi-
fican en el CP [...]. Por consiguiente, y asi se infiere de la STS 23 octubre 1976, a
partir del comienzo del nacimiento deja de ser feto y se inicia su proteccién como
persona.”

En definitiva, en la doctrina de la Sala 2.2 del TS la proteccidon penal de la vida
del nasciturus, respecto de las practicas abortivas se inicia en el momento de la ani-
dacion, y finaliza con la iniciacion del parto; podemos concluir asi que los embriones
no implantados y las agresiones que se produzcan con posterioridad al inicio del par-
to no podran ser tipificadas como delitos de aborto, debiendo acudirse en el primer
caso a la aplicacién de los arts. 159 y ss del CP relativos a la manipulacion genéti-
ca, y en el segundo a la aplicacién del art. 138 relativo al delito de homicidio y, en
su caso, al art. 157 que regula el delito de lesiones.

4.6. EL ABORTO EUGENESICO EN LA DOCTRINA

Luis Portero opina que “El aborto eugenésico, humanitario y por indicaciones so-
cial o econémica caen, a mi entender, en la 6rbita de la inconstitucionalidad. El de-
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recho a la vida no admite selecciones. En otro caso, se incurre en errores pasados.
La malformacién o tara detectada, con mayor o menor rigor, no justifican una muer-
te y comprometen al Estado y a la Sociedad a un mayor empefio en el perfecciona-
miento de sus redes asistenciales. El embarazo no querido tampoco justifica acabar
con la vida del feto y no solo por las razones anteriores sino, ante todo, por la indis-
ponibilidad de la vida ajena. En definitiva, la proteccién a la familia, a la maternidad
y a la infancia, como principios rectores de la politica social y hasta econémica, com-
prometen a las fuerzas sociales y politicas a buscar e implantar cuanto antes las so-
luciones para aliviar o remediar situaciones, antes que optar por la comoda y des-
comprometida salida de conceder auténticas licencias para matar.”"

Arroyo Zapatero" afirmaba que “no se puede deducir que la vida humana en for-
macién carezca de todo valor juridico, que el Estado no tenga respecto a ella deber
alguno de proteccion [...]. Por el contrario, la vida humana en formacion es un bien
que constitucionalmente merece proteccion, es un bien juridico constitucional. Se tra-
ta de un bien juridico de la comunidad y no de un bien juridico individual de titulari-
dad atribuida al propio nasciturus o a la mujer.”

Desproveer de caracter absoluto a la proteccién juridica de ese bien que es el
proceso vital en formacién del nasciturus y, asimismo privar de absolutismo a los de-
rechos inherentes a la vida, salud, dignidad e integridad de la mujer, entrafia un equi-
librio dificil y, sin embargo, es esa y no otra la voluntad que parece desprenderse
del debate constitucional.

Asi como en la vida humana independiente aparecen siempre en el Derecho po-
sitivo las exenciones a la responsabilidad penal, bien por causas de justificacién, bien
por causas de inimputabilidad, no existe obstaculo alguno para que la vida del em-
brién, vida independiente, pueda ser tratada en casos concretos como excepcion al
principio general de proteccién.

Los supuestos de excepcion descansarian, a juicio de Flores Pérez'?, en el dere-
cho fundamental de la mujer a la vida y a la salud, proscribiendo el grave peligro para
defender a ultranza la vida del feto; el disfrute al derecho fundamental de su dignidad
e integridad moral en los supuestos de indicacién ética por agresiones sexuales vio-
lentas y en la no exigibilidad de otra conducta en la indicacién eugenésica.

' PorteRo, Luis: “;Es inconstitucional el aborto?”, en Homenaje al fiscal Luis Portero, Ma-
drid, Ministerio de Justicia, pp. 119-126.

" ARROYO ZAPATERO, Luis: “Prohibicion del aborto y Constitucion”, Revista de la Facuiltad de
Derecho de la Universidad Complutense, n.? 3, 1980, p. 202.

2 FLores Perez, Alfredo José: “El aborto: cuestiones generales y tipos”, en Estudios Juridi-
cos, Ministerio Fiscal, V, 1999, pp. 339-390.
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Por tanto a juicio de Flores Pérez puede entenderse que al igual que en otras tan-
tas cuestiones, la Constitucion, en su art. 15 establecié un principio general de protec-
cién a la vida humana dependiente o independiente, y que de dicho texto se puede
entender el encaje constitucional de supuestos de excepcion, matizados segun la pon-
deracion y el ejercicio armoénico de derechos, nunca en condiciones de considerarlos
de disfrute absoluto. Esta es la opinién del TC y es la que se desprende de las deci-
siones del TS en la aplicacion del art. 417 bis, introducido en el CP en 1985, y es tam-
bién el criterio que mantienen las instrucciones de la Fiscalia General del Estado.

4.7. NORMAS REGLAMENTARIAS DE DESARROLLO DEL ABORTO
EUGENESICO

Por otra parte, el Real Decreto 2409/1986, de 21 de noviembre, sobre centros sa-
nitarios acreditados y dictamenes preceptivos para la practica legal de la interrup-
cién voluntaria del embarazo, dispone:

Art. 6.2: “En el caso de que el aborto se practique por presumirse que el feto
habra de nacer con graves taras fisicas o psiquicas, el dictamen habra de ser emi-
tido por dos médicos especialistas de un centro o establecimiento sanitario publi-
co o privado acreditado al efecto. Esta acreditacion por el 6rgano competente de
las Comunidades Auténomas se entiende especifica e independiente de la acredi-
tacién para la practica del aborto. Esta acreditacion especifica se concedera a los
centros publicos o privados que cuenten, segun las pruebas diagnésticas comple-
mentarias que en cada caso se requieran, con los siguientes medios o métodos
de diagnéstico:

Técnicas de ecografia o similares para el diagndstico de las malformaciones fetales.
Técnicas bioquimicas apropiadas para el diagnéstico de enfermedades metabdlicas.
Técnicas de citogenética para el diagnéstico de alteraciones cromosémicas.

Técnicas analiticas precisas para el diagndstico de malformaciones de origen in-
feccioso.

3. En todos los casos a que se refieren los apartados 1 y 2 de este articulo, el
diagndstico sera de presuncion de riesgo y estimado en criterios de probabilidad.”

Art. 9.2: “Los profesionales sanitarios habran de informar a las solicitantes sobre
las consecuencias médicas, psicoldgicas y sociales de la prosecucion del embarazo
o de la interrupcion del mismo, de la existencia de medidas de asistencia social y
de orientacién familiar que puedan ayudarle. Informaran asimismo de las exigencias
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0 requisitos que, en su caso, son exigibles, asi como la fecha y el centro o estable-
cimiento en que pueden practicarse.

La no realizaciéon de la practica del aborto habra de ser comunicada a la intere-
sada con caracter inmediato al objeto de que pueda con el tiempo suficiente acudir
a otro Facultativo.

En todo caso se garantizara a la interesada el secreto de la consulta.”

4.8. EL ABORTO EUGENESICO EN EL DERECHO INTERNACIONAL PUBLICO

La Declaracion Universal de los Derechos del Nifio de 20 de noviembre de
1959 interesaba de los Estados firmantes, una politica en el siguiente sentido: “el
nifio en razén de su falta de madurez fisica e intelectual, tiene necesidad de una
proteccion especial y de cuidados especiales y sobre todo de una proteccion juridi-
ca apropiada antes y después del nacimiento”.

En la Declaracion de la Organizacion Mundial de la Salud de Helsinki de 23
de abril de 1971, se afirm6 que el aborto, debia ser considerado como un remedio
excepcional, que no existian soluciones ideales y que debian evitarse remedios de-
masiado radicales.

Respecto a la CNUDN, Salado Osuna™ pone de manifiesto el hecho de que la
CNUDN establece que el nifio es todo ser humano menor de dieciocho afnos, pero
sin embargo, no dice a partir de cuando un ser vivo debe ser considerado como nifio
a efectos de la aplicacién de la CNUDN. ;Queda el no nacido incluido en el concep-
to de nifo? Dice Salado Osuna que la CNUDN no adopta una postura definitiva, ya
que dependera de qué se entienda por “ser humano” (término no definido por el tex-
to convencional) para poder afirmar o negar la aplicaciéon de la CNUDN al “no naci-
do”. Ante la indefiniciéon del concepto “ser humano”, parece que son los Estados Par-
tes los competentes para definirlo de acuerdo con su Derecho interno. Partiendo del
supuesto de que los Estados Parte tienen facultad discrecional en esta materia, la
aplicacion de la CNUDN no es uniforme, pues dependera del pais bajo cuya juris-
diccion esté la mujer gestante para que el concebido pueda ser considerado o no
como “nifio” y, consecuentemente, para que la CNUDN o, por concretar ain mas,
algunas de sus disposiciones puedan serle de aplicacion.

'8 SaLapo Osuna, Ana: “La Convencion sobre los derechos del nifio de 1989: el concepto de
“nino”, en EspaNa, MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SOCIALES: Los derechos del nifio: Estudios con
motivo del X aniversario de la Convencion de los Derechos del Nifio, Madrid, Ministerio de Tra-
bajo y Asuntos Sociales, Subdireccion General de Publicaciones, 2002.
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No obstante dice, Salado Osuna, un tratado de derechos humanos como la
CNUDN, en la que el interés superior del nifio es uno de sus principios estructura-
les, dificilmente deja libertad absoluta a los Estados. De hecho, determinados Esta-
dos parecen haberlo puesto en cuestion, pues mientras que para algunos por “nifio”
se entiende desde el momento de la concepcién (Argentina y Guatemala), para otros,
por nifio se entiende el nacido (Reino Unido).

La duda tiene su razon de ser en la interpretacion sistematica del Preambulo (pa-
rrafo 9.%) y el articulo 1. En efecto, a pesar de la imprecision del articulo 1, el parra-
fo 9.2 del Preambulo afirma que: “el nifio, por su falta de madurez fisica y mental,
necesita proteccion y cuidados especiales, incluso la debida proteccion legal, tanto
antes como después de su nacimiento.”

Es decir, segun se deduce del Preambulo, por “nifio” debe entenderse “el na-
cido”, pero también, “el no nacido”, ya que cuando se refiere a la proteccion le-
gal, la afirma respecto del nifio, “tanto antes como después de su nacimiento”.
Si también se entiende por “nifio” al “no nacido”, en tal caso determinadas dis-
posiciones de la CNUDN le serian de aplicacion, entre ellas, el articulo 2 que
prohibe la discriminacion; el articulo 3 que consagra el interés superior del nifo,
el articulo 6 que reconoce el derecho a la vida, el art. 23 que se refiere a los ni-
flos con discapacidad y el art. 24 que reconoce el derecho a la salud y servicios
médicos.

Por tanto cabria plantear la duda de si la CNUDN prohibe o no la interrupcién vo-
luntaria del embarazo, incluyendo el aborto eugenésico. Determinados Estados han
formulado reservas y declaraciones interpretativas al articulo 6 con la preocupacion
expresada por varios Estados (China, Francia, Luxemburgo y Reino Unido) de que
la CNUDN no sea contraria a la legislacién relativa a la interrupcién voluntaria del
embarazo.

Las reservas y declaraciones a las que Salado Osuna hace referencia contribu-
yen a reafirmar, por un lado, que el derecho a la vida del “no nacido” esta protegi-
do por la CNUDN, pues de lo contrario estos actos unilaterales de voluntad carece-
rian de sentido y, de otro, que tal proteccion no debe constituir obstaculo cuando
entran en colisién derechos basicos de dos seres humanos, los de la madre y los
del ser que va a nacer.

Si la CNUDN no prohibe la interrupcién voluntaria del embarazo, como sostienen
determinados Estados, se hace prevalecer los derechos de la madre sobre los de-
rechos del “no nacido”, lo que resulta paraddjico en un tratado de derechos huma-
nos destinado a proteger al “nifio”.
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Segun Salado Osuna, juridicamente puede sostenerse tanto que la CNUDN no
prohibe el aborto voluntario pese a dar proteccion a determinados derechos del “no
nacido”, como que la interrupcioén voluntaria del embarazo no esta permitida.

Dado que el articulo 3 (interés superior del nifio) constituye un principio para la
interpretacion y aplicacion de la CNUDN, cuando entran en colision los derechos de
la madre y del nifio es necesario realizar una ponderacion entre los derechos de am-
bos. En la ponderacién, utilizando como criterio de interpretacion el interés superior
del nifo, habria que hacer prevalecer los derechos del nifio sobre los de la madre,
avalado, ademds, porque el articulo 6 (que también constituye un principio para la
interpretacion y aplicacion de la CNUDN) reconoce el “derecho intrinseco a la vida”,
obligandose los Estados Partes a “garantizar la supervivencia y el desarrollo del nifio”.
Y en relaciéon con todos y cada uno de los derechos reconocidos, los Estados Par-
tes tienen que adoptar “todas las medidas administrativas, legislativas y de otra in-
dole para dar efectividad a los derechos reconocidos en la presente Convencion.”
(art. 4)

Si los Estados asumen estas obligaciones juridicas, la legislaciéon nacional permi-
siva de la interrupcién voluntaria del embarazo podria considerarse contraria a la
CNUDN, porque no tendria en cuenta el interés superior del nifio, violaria el “dere-
cho intrinseco a la vida”, y supondria el incumplimiento de las obligaciones asumi-
das por los Estados Partes.

Hermida del Llano™ se pronuncia sobre la misma cuestion. La Convencion deja
en manos de los Estados la responsabilidad de definir juridicamente la expresion
“ser humano”. Y aunque en el parrafo noveno del Preambulo se hable de la protec-
cién legal antes del nacimiento (siguiendo la estela de la Declaracién de 1959), la
parte dispositiva guarda silencio. Esta autora resume las distintas opiniones doctri-
nales para finalmente sostener con Paja Burgoa que “los enunciados de propdsitos
y principios, contenidos en el preambulo, que es parte integrante del texto del trata-
do, deben ser utilizados como medio normal de interpretacién, en orden a determi-
nar la ratio pacti, los fines y los propésitos de las Partes y la funcion general del tra-
tado, de lo que se deduce, en consecuencia, que la Convencién también protege al
no nacido (“tanto antes como después del nacimiento”)."

™ Hermipa DEL LLANO, Cristina: “Los derechos del nifio: un marco filoséfico-juridico”, en Espa-
NA, MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SOCIALES: Los derechos del nifio: Estudios con motivo del X
aniversario de la Convencion de los Derechos del Nifio, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asun-
tos Sociales, Subdireccion General de Publicaciones, 2002, pp. 186-187.

'® Paja Burcoa, José A.: La Convencién de los Derechos del Nifio, Madrid, Tecnos, 1998,
pp. 65-66.
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La Convenciéon de la ONU sobre los derechos de las Personas con Discapacidad
de 13 de diciembre de 2006 (CNUDPD), en su art. 10 reafirma el derecho a la vida
de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones que los demas'® pero
no define que se entiende por “ser humano” o “persona”, lo que parece dar a enten-
der que deliberadamente no se pronuncia sobre el aborto eugenésico y deja en ma-
nos de los Estados Parte el decidir sobre esta cuestion en cada pais.

En el seno de la Unién Europea, merece mencién especial la Carta Europea de
Derechos Fundamentales.

Esta Carta fue proclamada por el Parlamento Europeo, el Consejo y la Comision
en Niza, el 7 de diciembre de 2000.

Cabe destacar el articulo 2.1 “Toda persona tiene derecho a la vida” y el 3.2 “En
el marco de la medicina y la biologia se respetaran en particular: la prohibicién de
las practicas eugenésicas y en particular las que tienen por finalidad la seleccion de
personas.”

Por otra parte es preciso hacer mencién al proyecto de la Constitucion Europea,
sobre la que se llegd a un acuerdo en el transcurso del Consejo Europeo de los dias
18 y 19 de junio de 2004, por parte de los jefes de Estado y de Gobierno europeos."”

La Constitucién Europea no contiene referencia alguna al aborto, pero si contiene
articulos que se refieren al derecho a la vida'®, el derecho a la integridad fisica con es-
pecial referencia a la prohibicion de practicas eugenésicas'®, la igualdad ante la ley®

'® Articulo 10 Derecho a la vida:
“Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos los seres humanos
y adoptaran todas las medidas necesarias para garantizar el goce efectivo de ese derecho por
las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las demas.”
7 La aprobacién de la Constitucién Europea esta paralizada.
'® Article II-2 Right to life:
“1.  Everyone has the right to life.
2. No one shall be condemned to the death penalty or executed.”
'® Article 1I-3 Right to the integrity of the person:
“1.  Everyone has the right to respect for his or her physical and mental integrity.
2. In the fields of medicine and biology, the following must be respected in particular:
(a) the free and informed consent of the person concerned, according to the procedures
laid down by law,
(b) the prohibition of eugenic practices, in particular those aiming at the selection of per-
sons.”
2 Article 11-20 Equality before the law:
"Everyone is equal before the law”.
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y la no discriminacion?', los derechos del nifio® y por ultimo, los derechos de las per-
sonas con discapacidad®.

Falta por definir que se entiende por everyone o por child, es decir, si el nasciturus
se entiende incluido en estas expresiones, pero teniendo en cuenta que el aborto es
legal en los Derechos de muchos Estados de la Unién, es poco probable que el abor-
to eugenésico se considere como un tema cerrado en la Constitucion Europea.

Por otra parte esta la cuestiéon de como se resuelven los conflictos entre la Cons-
titucién Europea y los Derechos de los Estados Miembros.

Segun el articulo I-5.a CUE, la Constitucién, y las leyes adoptadas por las Insti-
tuciones de la Union al ejercitar las competencias conferidas a la misma, tendran pri-
macia sobre las leyes de los Estados Miembros.

Por lo que se refiere a la Carta de Derechos Fundamentales de la Unién recogi-
da en la Parte Il CUE, el articulo 1I-51 CUE especifica que las disposiciones de di-
cha Carta se dirigen a las Instituciones, organismos, oficinas y agencias de la Unién
con arreglo al principio de subsidiariedad y a los Estados Miembros sélo cuando es-
tan aplicando la ley de la Unién. Los derechos se interpretan con arreglo a la CEDH
y la tradicién constitucional de los Estados Miembros.

Por lo tanto entiendo que la CUE no cambia la situacién del aborto eugenésico
en Espafia,® porque la misma cuestion de si el principio de no discriminacién y res-

& Article 1I-21 Non-discrimination:

1. “Any discrimination based on any ground such as sex, race colour ethnic or social origin,
genetic features, language, religion or belief, political or any other opinion, membership of
a national minority, property, birth, disability, age or sexual orientation shall be prohibited.”

2 Article II-24 The rights of the child:

1. “Children shall have the right to such protection and care as is necessary for their well-
being. They may express their views freely. Such views shall be taken into considera-
tion on matters which concern them in accordance with their age and maturity.

2. In all actions relating to children, whether taken by public authorities or private institu-
tions the child’s best interests must be a primary consideration.

3.  Every child shall have the right to maintain on a regular basis a personal relationship and
direct contact with both his or her parents, unless that is contrary to his or her interests.”

2 Article 11-26 Integration of persons with disabilities:

“The Union recognises and respects the right of persons with disabilities to benefit from me-
asures designed to ensure their independence, social and occupational integration and partici-
pation inthe life of the community.”

24 Sin embargo es requisito para llegar a ser Estado Miembro de la Unién Europea y para
conservar los derechos como tal, el respeto a los valores enunciados en el Articulo |-2 CUE:

Article I-2 The Union’s values:

“The Union is founded on the values of respect for human dignity, liberty, democracy, equality,
the rule of law and respect for human rights, including the rights of persons belonging to minorities.
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peto a las minorias se aplica a los no nacidos, se suscita en el Derecho espafnol y
en el Derecho de la Uni6n Europea.

4.9. DERECHO COMPARADO

Se reflejan en el Derecho comparado de hoy, tanto el “sistema de plazos” como
el de “indicaciones”, en el primer caso autorizando el aborto libre en los noventa pri-
meros dias, con el fundamento de que en las doce primeras semanas no se obser-
va actividad cerebral, ni se constata que el embrién haya adquirido forma humana.
Como segundo argumento se sostiene que los riesgos de la practica del aborto en
ese espacio de tiempo son menores para la vida y salud de la mujer.

El sistema de indicaciones presenta en Derecho comparado dos variantes: la que
podemos considerar moderada, y que admite la indicacion médica ante el grave ries-
go para la vida o salud de la madre; la eugenésica, ante la probabilidad de graves
taras fisicas o psiquicas para el feto y la ética cuando el embarazo es producto de
un delito de violacién, anadiéndose por algunos paises las practicas de insemina-
cién violentas o practicadas mediante engafo. A esta postura se suma la denomina-
da indicacion social en la que se valora la situacién social o econémica de la madre
o de la familia, o cuando se prevea que no podra atender de forma conveniente a
la crianza o educacién del hijo futuro.

En el Reino Unido hay un sistema de indicaciones, recogido en la Abortion Act of
1967, que recoge las indicaciones terapéutica y eugenésica (la indicacion ética es-
panola se entiende comprendida en la terapéutica britanica por peligro para la salud
mental de la madre).

En Francia y en Dinamarca hay un sistema de plazos hasta la semana 12.2.

En Alemania hay un sistema de indicaciones pero desde la ley de 1995, dentro del pri-
mer trimestre de embarazo, aunque el aborto esta prohibido, no se persigue si se ha ob-
tenido consejo de persona autorizada que le persuadiera de continuar con el embarazo.

4.10. PROPUESTAS DE CAMBIO LEGISLATIVO

Véase el Capitulo 6 apartado 6.3.

These values are common to member States in a society in which pluralism, non-discrimi-
nation, tolerance, justice, solidarity and equality between women and men prevail.”
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CapiTuLO 5

DERECHO A CONTROLES DURANTE EL EMBARAZO PARA
LA PREVENCION DE DISCAPACIDADES. LA DOCTRINA
DEL WRONGFUL LIFE

5.1. INTRODUCCION: ;SE TRATA DE UN DERECHO DEL NINO
O DE LA MADRE? ;A QUE CONTROLES SE TIENE DERECHO?

La madre es la que tiene derecho a una asistencia sanitaria a lo largo del emba-
razo, conforme a la lex artis. En supuestos de negligencia médica tendra derecho a
una indemnizacion. Ahora bien, entiendo que ademas del derecho de la madre, el
nifio puede tener derecho a una indemnizacién si no se han hecho los controles pre-
ceptivos durante el embarazo que condujo a su nacimiento.

¢ Qué es la lex artis?

La lex artis es “aquel criterio valorativo de la correccién del concreto acto médico
ejecutado por el profesional de la Medicina, que tiene en cuenta las especificas ca-
racteristicas de su autor (por consiguiente de la especialidad o superespecialidad),
la complejidad del acto, la trascendencia vital o no para el paciente y, en su caso,
la influencia de factores enddgenos, entre ellos la propia organizacién hospitalaria,
para calificar dicho acto de conforme o no con la técnica normal requeridas™. Exis-
te reiterada jurisprudencia del Tribunal Supremo sobre este tema: SSTS de 7 febre-
ro 1990 (RAJ 1990, 668), 29 junio 1990 (RAJ 1990, 4945) y 11 marzo 1991 (RAJ
1991, 2209), 23 marzo 1993 (RAJ 1993, 2545) y mas recientemente 4 febrero 1999
(RAJ 1999, 748) y 11 mayo 2001 (RAJ 2001, 6197), en las que se dice que la ac-
tuacién del médico se rige por la lex artis ad hoc, “es decir, en consideracion al caso

" MarTiNEz CALCERRADA Y GOMEZ, Luis: La responsabilidad civil médico-sanitaria (Especial jue-
go de la lex artis ad hoc), Madrid, Tecnos, 1992, pp. 10-16.
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concreto en que se produce la actuacion e intervencion médica y las circunstancias
en que la misma se desarrolle, asi como las incidencias inseparables en el normal
actuar profesional, teniendo en cuenta las especiales caracteristicas del autor del
acto médico, de la profesién, de la complejidad y trascendencia vital del paciente vy,
en su caso, la influencia de otros factores endégenos —estado e intervencion del
enfermo, de sus familiares, o de la misma organizacion sanitaria—, para calificar di-
cho acto como conforme o no a la técnica normal requerida, pero, en cualquier caso,
debiendo de hacerse patente que, dada la vital trascendencia que, en muchas de
las ocasiones, reviste para el enfermo la intervencion médica, debe ser exigida, al
menos en estos supuestos, la diligencia que el derecho sajon califica como propia
de las obligaciones del mayor esfuerzo.”

¢Puede decirse entonces, como dice un famoso neonatélogo?, que el primer de-
recho del nifio, es el de nacer sin discapacidad?

A primera vista la respuesta es no, del mismo modo que no tenemos derecho a
nacer con el pelo de un determinado color o a nacer sin ninguna enfermedad here-
ditaria. Y aunque se ha hablado de un derecho del nifio a nacer sano, esta cuestion
ha quedado descartada desde el punto de vista juridico, como mas adelante se es-
tudiara en este libro.

Sin embargo, el nifo que nace con discapacidad congénita o cuya discapacidad
se produce con causa directa en el parto, tendra derecho en determinados supues-
tos a que el médico que atendié el embarazo o el parto, le indemnice. Sin perjuicio
de que sean los padres los que representen a su hijo, por ostentar la patria potes-
tad, también podran los padres tener derecho a una indemnizacion, puesto que ellos
contrataron los servicios del médico.

En el apartado 5.2.3. analizaremos este tipo de indemnizaciones concedidas al
amparo de acciones denominadas en el derecho anglosajon, y asi recogidas por la
jurisprudencia espanola, como acciones de wrongful life y de wrongful birth.

5.2. PREVENCION Y CONTROLES DE EMBARAZO EN EL DERECHO ESPANOL
5.2.1. Prevencion

Ya se hizo referencia en el apartado 3.1.2.2.2. de la obra a los antecedentes his-
téricos de la normativa espafiola en materia de prevencion.

2 El Dr. José Arizcun Pineda.
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Unicamente interesa recordar en este apartado que, en el ambito de la preven-
cién, la disposicién adicional de la ley 45/1978, de 7 de octubre, encomend6 al go-
bierno la creacién de servicios de orientacion y planificacion familiar.

Por lo que se refiere a la normativa vigente, el art. 49 CE, se refiere a que "Los
poderes publicos realizaran una politica de prevision, [ ] de los disminuidos fisicos,
sensoriales y psiquicos...".

La Ley de 13/1982, de 17 de abiril, de Integracién Social de los Minusvalidos (LIS-
MI) afronta, en primer lugar, los medios dirigidos a la prevencién de las minusvalias.

La LISMI en los principios generales contenidos en el titulo Primero, establece la
prevencién como una de las obligaciones del Estado (art. 3), y dedica el Titulo Ter-
cero a la prevencion de las Minusvalias.®

Para Alonso Seco* es muy acertado que la LISMI haya dedicado un titulo espe-
cifico a la prevencion de las minusvalias y el hecho de que imponga a la sociedad
y no sélo al Estado la obligacién de prevenir las minusvalias. Sin embargo critica de
los articulos 8 y 9 de la LISMI los siguientes aspectos:

— Respecto al Proyecto de Ley de Prevencion de las Minusvalias, este debe fi-
jar los “principios y normas basicas de ordenacién y coordinacion”. Si la pre-
vencion se sitda en el ambito de la salud, no ofrece ningin problema, pues el
art. 149.1.13.2 CE otorga competencias al Estado en materia de “bases y co-

% Art.8 LISMI: “la prevencidn de las minusvalias constituye un derecho y un deber de todo
ciudadano y de la sociedad en su conjunto y formara parte de las obligaciones prioritarias del
Estado en el campo de la salud publica y de los servicios sociales.”

Art. 9 LISMI: “Uno. El gobierno presentara a las Cortes Generales un Proyecto de Ley en
el que se fijaran los principios y normas bésicas de ordenacion y coordinacién en materia de
prevencion de las minusvalias.

Dos. Sin perjuicio de las facultades que pueden corresponder a las distintas Administracio-
nes Publicas en el ambito de sus respectivas competencias, para formular sus propios planes
de actuacion en la materia, el gobierno elaborara cuatrienalmente en relacién con tales planes,
un Plan Nacional de Prevencién de las Minusvalias que se presentara a las Cortes Generales
para su conocimiento, y de cuyo desarrollo informara anualmente a las mismas.

Tres. En dichos planes se concedera especial importancia a los servicios de orientacion y
planificaciéon familiar, consejo genético, atencién prenatal y perinatal, deteccién y diagnéstico
precoz y asistencia pediatrica, asi como a la higiene y seguridad en el trabajo, a la seguridad
en el trafico vial, al control higiénico y sanitario de los alimentos y a la contaminacién ambien-
tal. Se contemplaran de modo especifico las acciones destinadas a las zonas rurales.”

4 ALonso Seco, José Maria: “Prevencion de deficiencias”, en EspaNa, SECRETARIA EJECUTIVA DEL
REAL PATRONATO DE PREVENCION Y DE ATENCION A PERSONAS coN MiNusvALia (coord.): Realizaciones
sobre Discapacidad en Espana. Balance de 20 aros, Madrid, Real Patronato de Prevencién y
de Atencién a Personas con Minusvalia, 1997, cap. 1, p. 10.
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ordinacion general de la sanidad”. No sucede lo mismo si se situa la preven-
cion en el area de los servicios sociales. En este ambito todas las CCAA han
asumido competencias exclusivas (art. 148.1.202 CE en relacién con los dis-
tintos Estatutos de Autonomia), y solo seria posible una ley basica apelando
al de siempre dificil interpretacién art. 149.1.1.2 CE.

La elaboracion por el Gobierno de Planes sectoriales de Prevencion de Minus-
valias es de encaje mas problematico, aun contemplandolo desde la érbita sa-
nitaria, puesto que cabe preguntarse hasta qué punto la elaboracién de un Plan
sectorial forma parte de las competencias estatales de “coordinaciéon sanitaria
general” dado que las CCAA poseen competencias en materia de sanidad (com-
partidas con el Estado en materia legislativa, y exclusivas en materia de ejecu-
cién de servicios). Piensa Alonso Seco que ello seria factible si dichos Planes
se integran en un Plan Integral de Salud. Si los Planes de Prevencién se formu-
lan desde el ambito de los servicios sociales, el Gobierno no esta legitimado,
para establecer programas de obligado cumplimiento, dado que, en dicha ma-
teria, las competencias legislativas y de ejecucién corresponden a las CCAA.

importante sefalar dos cuestiones:

que el proyecto de ley de Prevencion de Minusvalias, especifico, sectorial y
auténomo previsto en la LISMI no ha sido presentado a las Cortes Genera-
les. Sin embargo ha sido subsumido en buena parte por la Ley 14/1986, de
25 de abril, General de Sanidad (en adelante LGS)°.

Que el Plan Nacional de Prevencién de Minusvalias no se ha elaborado. Sin em-
bargo si se han promulgado medidas legislativas tendentes a fines similares, en
concreto la LGS que hace referencia a los Planes de Salud. Sin embargo esto no
quiere decir que la prevencion cierre el paso a la consideracion y posible regula-
cion de la prevencién desde otros sectores (educativo, de servicios sociales, etc.)

Por lo que se refiere a la legislacién autonémica, las disposiciones més relevan-

tes son las Leyes de Salud®, y las de Salud escolar aunque también hay otras leyes
que se refieren a la prevencién.

° Por ejemplo la LGS considera como actuacion sanitaria dentro del sistema de la salud, el

desarrollo de “programas de prevencion de las deficiencias, tanto congénitas como adquiridas”
(art. 18.5 LGS). Dicho precepto es, sin lugar a dudas, el mas concreto de la LGS referido a
deficiencias.

¢ Andalucia: Ley 2/1998, de 15 de junio, de Salud de Andalucia (BOJA 4 julio 1998), Ley

8/1986, de 6 de mayo del Servicio Andaluz de Salud (BOJA 10 mayo 1986) y Ley 1/1999, de
31 de marzo, de Atencion a las personas con discapacidad (BOJA 17 abril 1999).
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En la normativa autondémica, la prevencion se ha situado preferentemente en la
legislacion sanitaria, (aunque no faltan leyes del ambito social que también la men-
cionan) y dentro del contexto mas general de la prevencién de la enfermedad y pro-
mocién de la salud. Ademas los contenidos del art. 9.3 de la LISMI (servicios de
orientacion y planificacion familiar, higiene y seguridad en el trabajo, control higiéni-
co y sanitario de los alimentos y medidas de prevenciéon de la contaminacién am-
biental) se han visto recogidos en la legislaciéon autonémica.

Titulo Il De la Salud:

Art. 9 prevencion de las discapacidades.

Art. 10 medidas prioritarias (incluye asesoramiento genético en grupos de riesgo, diagnés-
tico precoz en el embarazo, atenciéon a embarazo, parto y puerperio).

Aragon: Ley 2/1989, de 21 de abril, del Servicio Aragonés de Salud (BOE 20 mayo 1989), Ley
8/1999, de 9 de abril, de reforma de la Ley 2/1989, de 21 de abril, del Servicio Aragonés de Sa-
lud (BOA 17 abril 1999) y Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragén (BOA 19 abril 2002).

Asturias: Ley 1/1992, de 2 de julio, del Servicio de Salud del Principado de Asturias (BOPA
13 julio 1992).

Baleares: Ley 4/1992, de 15 de julio, del Servicio balear de Salud (BOCAIB 15 agosto 1992)
y Ley 5/2003, de 4 de abril, de salud de las llles Balears (BOCAIB 8 mayo 20083).

Canarias: Ley 11/1994, de 26 de julio, de Ordenacién Sanitaria de Canarias (BOC 5 agosto 1994).

Cantabria: Ley 5/1992, de 27 de mayo, de Accién Social (BOCA 5 junio 1992) Art. 6: “... Mi-
nusvalias. Se promoveran medidas tendentes a la eliminacién de obstaculos en la vida del mi-
nusvalido, potenciando actuaciones encaminadas a la prevencion,...” y Ley 7/2002, de 10 de
diciembre, de ordenacién sanitaria de Cantabria (BOCA 18 diciembre 2002).

Castilla-La Mancha: Ley 3/1986 de 16 de abril, de Servicios Sociales de Castilla-La Man-
cha (DOCM 20 mayo 1986). El articulo 4.3 en relacién con el 11, e) regula el Programa dedi-
cado a Minusvalidos dentro de los Servicios Sociales Especializados para la prevencion, reha-
bilitacion y reinsercién social de dicho sector de poblacion. Ley 8/2000, de 30 de noviembre,
de Ordenacion sanitaria de Castilla-La Mancha (BOCM 19 diciembre 2000).

Castilla y Ledn: Ley 1/1993, de Ordenacién del Sistema Sanitario (BOCYL 27 abril 1993),
Ley 8/2003, de 8 de abril, de las Cortes de Castilla y Ledn, sobre derechos y deberes de las
personas en relacién con la salud y Ley 14/2002, de 25 de julio, de promocién, atencion y pro-
teccién a la infancia en Castilla y Le6n (BOE 17 agosto 2002) Art. 38.2.a) prevencion, atencion
educativa, prioridad en ensefianza no obligatoria a nifios con discapacidad (infantil) Art. 38.3.a)
educacion para la salud en prevencién de discapacidades.

Catalufia: Ley 15/1990, de 9 de julio, de Ordenacion Sanitaria en Catalufia (DOGC 30 julio
1990), modificada por Ley 11/1995, de 29 de septiembre (DOGC 18 octubre 1995) y Ley 7/2003,
de 25 de abril, de proteccién de la salud (DOGC 8 mayo 2003).

Extremadura: Ley 10/2001, de 28 de junio, de salud, de Extremadura (DOE 3 julio 2001).

Galicia: Ley 1/1989, de 2 de enero del Servicio Gallego de Salud (DOG 11 enero 1989), Ley
3/1997, de 9 de junio, de la Comunidad Auténoma de Galicia, de Familia, Infancia y Adoles-
cencia (BOE 11 julio 1997): Art. 7.1. no discriminacién (no expresamente discapacidad), Art. 12
Actuaciones preventivas y asistenciales, Art. 12 ¢) En el sistema sanitario se desarrollaran me-
didas de prevencion de las minusvalias, diagnéstico prenatal, seguimiento del embarazo y Ley
4/1993, de 14 de abril, de Servicios Sociales (DOG 23 abril 1993): Art. 13 “Son servicios so-
ciales de atencion especializada en el area de actuacion de las minusvalias aquellos que pro-
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Respecto a las Leyes de Salud Escolar’, su ambito de aplicacion se extiende a cen-
tros docentes no universitarios, publicos o privados, abarcando la educacion especial.

Existen otras normas que tienen que ver con la materia como son las que se refieren
a higiene y seguridad en el trabajo y las que se refieren a seguridad en el trafico vial.

curan el tratamiento, rehabilitacion e integracién social de los discapacitados fisicos, psiquicos
y sensoriales, asi como la prevencién de las minusvalias.”

Madrid: Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de ordenacién sanitaria de la Comunidad de
Madrid (BOCM 26 diciembre 2001) y Ley 6/1995, de 28 de marzo, de la Comunidad Aut6-
noma de Madrid, de Garantia de los derechos de la infancia y la adolescencia (BOE 2
agosto 1995)

Art. 11.1.b) Deteccién y tratamiento precoz de enfermedades congénitas, asi como de las de-
ficiencias psiquicas y fisicas. Los limites son la ética, la tecnologia y los recursos existentes.

Murcia: Ley 4/1994, de 26 de julio, de Salud de la Regi6n de Murcia (BORM de 4 de agosto).

Navarra: Ley Foral 10/1990, de 23 de noviembre, de salud (BOE 23 marzo 1991) y Ley Fo-
ral 5/2002, de 21 de marzo, de modificacién de la Ley Foral 10/1990, de 23 de noviembre, de
salud (BOE 1 mayo 2002), Ley Foral 14/1983, de 30 de marzo, de Navarra, de Servicios So-
ciales (BOE 22 junio 1983): Art. 2 Principio de no discriminacion, Art. 3 Areas de actuacion,
Art.3.a) Infancia y juventud, Art. 3. c) Minusvalias, Promover prevencién y maxima integracion
posible. Seran actuaciones prioritarias: Prevenciéon de minusvalias

Pais Vasco: Ley 8/1997, de 26 de junio, de Ordenacion Sanitaria en Euskadi (BOPV 21 ju-
lio 1997).

La Rioja: Ley 4/1991, de 25 de marzo, de creacién del Servicio Riojano de Salud (BOLR
3 mayo 2002).

Valencia: Ley 3/2003, de 6 de febrero, de la Generalitat, de Ordenacién Sanitaria de la
Comunidad Valenciana (DOGV 14 febrero 2003), Ley 11/2003, de 10 de abril, de la Comu-
nidad Valenciana sobre el Estatuto de las personas con Discapacidad (BOE 22 mayo 2003):
Art. 4 Principios, Art.6 Derechos frente a la administracion, Art. 7 Cumplimiento de la nor-
mativa sobre integracion laboral, Art. 10 flexibilidad de horario, Art. 15 prevencion de disca-
pacidades, derechos de la embarazada. 2. Con el fin de llevar a cabo la politica de preven-
cién de la discapacidad, la Generalitat, adoptara las siguientes medidas de actuacién:

a) Fomentara la orientacion, planificacion familiar y asesoramiento genético a los grupos de

riesgo.

c) Realizara campafas de vacunacion contra las enfermedades transmisibles que generen

riesgos de discapacidad en las personas.

d) Realizara campafas de prevencion, orientaciéon y asesoramiento de las patologias sobre-

venidas.

3. En el marco de la politica de prevencién de la discapacidad, cualquier mujer embaraza-
da residente en la Comunidad Valenciana, e independientemente de su edad, tendra los si-
guientes derechos frente a la Administracion de la Generalitat:

a) Derecho al diagnéstico precoz.

b) Derecho a la prevencion de la discapacidad desde el inicio del embarazo.

c) Derecho a la atenciéon médica durante el embarazo, el parto y puerperio.

d) Derecho al asesoramiento psicosocial, tras el diagnéstico.”

7 Aragén: Ley 5/1986, de 17 de noviembre, de salud escolar (BOA 1 diciembre 1986).

Asturias: Ley 11/1984, de 15 de octubre, de salud escolar (BOPA 22 octubre 1984).

Cataluna: Ley 18/2003, de 4 de julio, de apoyo a familias (DOGC 16 julio 2003).
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Respecto a las primeras, son relevantes:

1.2 La Ley General de Sanidad (Capitulo IV del Titulo Primero, “De la salud la-
boral”) donde destaca, respecto a este apartado de la obra la vigilancia de las
condiciones de trabajo y ambientales que puedan resultar nocivas o insalu-
bres durante los periodos de embarazo y lactancia de la mujer trabajadora.

2.2 La Ley de Prevencion de Riesgos Laborales® que es el instrumento legal mas
importante en la actualidad en la materia y en el que se incluye dentro de los
colectivos mas vulnerables que son objeto de proteccién especifica a las mu-
jeres gestantes (art. 26) y los menores (art. 27).

Respecto a las segundas, debe citarse la Ley 18/1989, de 25 de julio, de Bases
sobre Trafico, circulaciéon de vehiculos a motor y seguridad vial desarrollada por el
Real Decreto Legislativo 339/1990, de 2 de marzo.

5.2.2. Obligaciones definidas por la lex artis

La lex artis en cada momento, queda establecida en los protocolos, y estos a su
vez definen el diagndstico prenatal e inciden en el proceso de consejo genético. Em-
pezaremos pues por delimitar cada uno de los conceptos (protocolos, diagndstico pre-
natal y consejo genético) para luego estudiar cuales son las obligaciones definidas
por la lex artis, y por tanto las responsabilidades derivadas de su incumplimiento.

5.2.2.1. Protocolos médicos

Los controles durante el embarazo y la asistencia sanitaria perinatal se hacen con
arreglo a unos protocolos de actuacion que se elaboran por los propios médicos obs-
tetras. En concreto se han estudiado para este libro los Protocolos Asistenciales en
Ginecologia y Obstetricia y los Protocolos de Diagnésticos y Terapéuticos de la So-
ciedad Espanola de Ginecologia y Obstetricia (SEGO), elaborados, segun la propia
SEGO, para “contribuir al buen quehacer profesional de todos los ginecélogos, es-

Extremadura: Ley 2/1990, de 26 de abril de salud escolar (DOE 31 mayo 1990).

Galicia: Ley 5/1983, de 30 de junio, de salud escolar (DOG 18 julio 1983).

Pais Vasco: Ley 7/1982, de 30 de junio, de salud escolar (BOPV 13 agosto 1982).

La Rioja: Ley 2/1987, de 9 de febrero, de regulacion de salud escolar (BOLR 24 febrero 1987).

Valencia: Ley 1/1994, de 28 de marzo, de salud escolar (DOGV 7 abril 1994).

8 Ley 31/1995, de 8 de noviembre, de Prevencién de Riesgos Laborales (BOE 10 noviem-
bre 1995).
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pecialmente de los alejados de los grandes hospitales y clinicas universitarias. Pre-
sentan métodos y técnicas de atencion clinica aceptadas y utilizadas por especialis-
tas en cada tema. Estos protocolos no deben interpretarse de forma rigida ni exclu-
yente, sino que deben servir de guia para la atencion individualizada a las pacientes.
No agotan todas las posibilidades ni pretenden sustituir a los protocolos ya existen-
tes en departamentos y servicios hospitalarios.”

Los protocolos estudiados son:

Protocolo 1:  Definiciones perinatolégicas.
Protocolo 2:  Asistencia prenatal al embarazo normal.

En este protocolo, en su apartado 5, se incluye el cribado de anomalias fetales.
El objetivo es identificar a las gestaciones con alto riesgo de defectos congénitos fe-
tales y utilizar, si son aceptados por la mujer, los procedimientos de diagnéstico pre-
natal mas adecuados para cada condicién.'®

® Sociepap EspafioLa be GiNecoLogia Y OssTeTrIcIA: Nota introductoria a los protocolos [en li-
nea], Espafa, Sociedad Espafola de Ginecologia y Obstetricia, 2004. Disponible en web:
http://www.sego.es/servicios/protocolos_asistenciales.php [Consulta: 28 junio 2004].

'° |os defectos congénitos susceptibles de cribado prenatal son:

— Anomalias estructurales

Dado que en la mayoria de las anomalias fetales estructurales no es posible realizar una
identificacion de la poblacién de riesgo a partir de indicadores clinicos, el cribado de las ano-
malias estructurales fetales se debe basar en la exploracién ecografica de diagndstico prena-
tal realizada entre la 18 y 20 semanas de gestacion.

En el caso de que se realice el cribado bioquimico para cromosomopatias del 2.° trimestre,
los niveles altos de alfa-fetoproteina deben utilizarse como indicadores de defectos de anoma-
lias estructurales, especialmente defectos del cierre del tubo neural.

— Cromosomopatias

El diagnéstico de las cromosomopatias fetales exige el estudio citogenético de células feta-
les. La estrategia actual de cribado de las cromosomopatias fetales intenta seleccionar a las
mujeres con un nivel de riesgo que justifique la utilizaciéon de procedimientos diagnésticos in-
vasivos para obtener material celular y realizar el cariotipo fetal.

La seleccién para recomendar el acceso a las técnicas invasivas de diagndstico prenatal se
puede realizar utilizando:

— Criterios clinicos y epidemiolégicos:

» Edad materna de 35 afnos o mas en el momento del parto.

» Antecedente de gestacién previa con cromosomopatia.

» Progenitor portador de una anomalia cromosémica.

» Antecedente de aborto de repeticién o muerte fetal sin causa establecida.

— Cribado utilizando marcadores bioquimicos en suero materno (cribado bioquimico del pri-

mer y segundo trimestre).

— Cribado utilizando marcadores ecograficos (translucencia o pliegue nucal, etc.).

— Combinacién de los métodos anteriores.
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Protocolo 2 Bis: Consulta preconcepcional.

Protocolo 5: Diagndstico prenatal de defectos congénitos, I: Técnicas no in-
vasivas.

Protocolo 6: Diagndéstico prenatal de los defectos congénitos, Il: Técnicas in-
vasivas.

Los contenidos de estos protocolos seran estudiados en el apartado 5.2.2.2. re-
lativo al diagnéstico prenatal y en el apartado 5.2.2.3 relativo al consejo genético.

Protocolo 28:  Control del bienestar fetal anteparto™.

La eleccion del método de cribado de las cromosomopatias, su utilizacién de forma aislada
o combinada, asi como su nivel de implantacién, varia considerablemente entre las CCAA e
incluso, dentro de estas, entre las diferentes Areas de Asistencia Sanitaria. En cualquier caso,
si esta implantado un programa de cribado basado en marcadores bioquimicos en suero ma-
terno o en marcadores ecograficos, el criterio epidemiolégico de “edad materna de 35 afnos o
mas” puede ser modificado hacia una edad mas avanzada.

Cuando los recursos sanitarios lo permitan, seria aconsejable ofertar a todas las mujeres
con bajo riesgo epidemiol6gico o clinico uno de los siguientes procedimientos de cribado, de
forma aislada o combinada:

» Cribado bioquimico del segundo trimestre basado en la determinacion de alfa-fetopro-
teina y beta-HCG (gonadotropina coriénica humana). En este caso, para que el pro-
grama tenga una eficiencia adecuada la determinacion bioquimica se debe realizar
entre la 15.2 y 16.2 semanas (edad gestacional precisada por ecografia) y basarse el
célculo del indice de estimaciéon de riesgo, determinado en funcién de los marcado-
res y de la edad de la mujer. La utilizacién de una prueba invasiva para determinar el
cariotipo fetal estaria justificada cuando el indice de riesgo obtenido en el momento
del cribaje es igual o superior a 1/270 o 1/250. La eleccién de la prueba invasiva (biop-
sia corial, amniocentesis o funiculocentesis) se hara en funcién de la edad de la ges-
tacion y la indicacion especifica de la técnica.

Cribado utilizando marcadores ecograficos de cromosomopatias observados en el cur-
so de la exploracion obstétrica basica del primer trimestre y/o en la exploracién eco-
grafica de diagnéstico prenatal del segundo trimestre.

— Enfermedades monogénicas hereditarias

En este caso, los antecedentes (arbol genealégico) de la pareja permiten establecer un gru-
po de riesgo. El estudio del caso indice y la identificacion de portadores con los métodos de
genética molecular disponibles, antes del inicio de la gestacién, permiten establecer las indica-
ciones de las pruebas diagnésticas de la enfermedad.

" En este protocolo se dice que las actuales pruebas de bienestar fetal preparto consisten
en una valoracion fetal seriada sistematica, cuya finalidad es identificar a los fetos que estan
en peligro, de modo que se puedan tomar las medidas apropiadas para prevenir su dafo irre-
versible o la muerte.

Durante las dltimas décadas, los avances en el control de la gestacién han dado lugar a un
mejor resultado obstétrico. A estos avances no ha sido ajena la observacion y vigilancia de la
salud fetal. La exploracion fetal, cada dia mas completa y fiable, ha contribuido decididamen-
te a la disminucién de la mortalidad perinatal.
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5.2.2.2. Diagndstico prenatal

El protocolo 5 da la siguiente definicion de diagndstico prenatal: Con la expresion
“diagnéstico prenatal” se agrupan todas aquellas acciones diagnosticas encamina-
das a descubrir durante el embarazo un “defecto congénito” entendiendo por tal “toda
anomalia del desarrollo morfolégico, estructural, funcional o molecular presente al
nacer (aunque puede manifestarse mas tarde), externa o interna, familiar o espora-
dica, hereditaria o no, Unica o mdltiple” (Comités de Trabajo de la OMS, 1970, 1975,
1982)."2 Esta definicion es cominmente aceptada por la doctrina.

Aunque tenemos que estar de acuerdo con la afirmacién de que “la barrera entre el feto y el
médico continda cediendo” todavia persisten dificultades originadas de la dificil interpretacién de
las pruebas y pérdidas fetales inexplicables con controles cercanos normales, la mayoria de las
veces derivadas de procesos que se manifiestan de forma aguda y sin antecedentes detectables.

En cuanto al inicio y periodicidad, en las gestaciones de bajo riesgo no esta indicado co-
menzar el estudio de bienestar fetal antes de la semana 40. En los embarazos de riesgo ele-
vado, serd la propia patologia la que sefialara cuando debe comenzar el estudio y la periodi-
cidad del mismo.

En la mayor parte de las gestaciones de riesgo el momento mas adecuado para comenzar
el control del bienestar fetal se sitia en torno a las 32-34 semanas. No obstante, en situacio-
nes de riesgo aumentado, se puede comenzar ya en la semana 26-28.

La periodicidad de las pruebas resulta imposible de generalizar y aunque el intervalo sema-
nal suele ser el mas habitual, las pruebas pueden repetirse dos 0 mas veces por semana en
situaciones que aumentan el riesgo de compromiso o muerte fetal.

Se describen los métodos de control: métodos bioquimicos (hoy relegados por los biofisi-
cos), métodos biofisicos (amnioscopia y sobre todo test no estresante (TNE), prueba de tole-
rancia a las contracciones o test estresante (PTC), estimulacién vibroacustica (EVA), perfil bio-
fisico (PB), perfil biofisico modificado, recuento materno de movimientos fetales, velocimetria
doppler utero-placentaria y fetal).

Las conclusiones del protocolo son las siguientes:

En las gestaciones de bajo riesgo no hay evidencia que justifique la necesidad de estudios
de bienestar fetal anteparto. No obstante, se podria establecer un control materno de los mo-
vimientos fetales y a partir de la semana 40 monitorizacién cardiotocografica no estresante.

En las gestaciones de riesgo, la diversidad etiolégica impide en la actualidad proponer un
esquema comun.

— Si la patologia materna o fetal puede afectar de forma crénica al desarrollo y/o funcién
placentaria, los estudios mediante doppler de la hemodinamica Utero-placentaria y fetal
han demostrado su utilidad, pudiendo formar parte junto con el resto de procedimientos,
del estudio de bienestar fetal en dicha poblacion.

— Por el contrario, si el proceso no afecta de forma crénica al desarrollo y/o funciéon pla-
centaria, los protocolos que incluyen estudios cardiotocograficos con o sin contracciones
y el perfil biofisico siguen manteniendo su vigencia.

En definitiva, en la practica clinica se debe seleccionar el procedimiento de estudio de bien-

estar fetal, en funcién de la gravedad, etiologia, edad gestacional y disponibilidad de medios.

2 Emaldi Cirion aclara esta definicion diciendo que el diagndstico prenatal es un acto mé-
dico en el que confluyen todas las técnicas, procedimientos y acciones con las que cuenta el

220



Derecho a controles durante el embarazo para la prevencién de discapacidades

El diagnoéstico prenatal tiene como finalidad establecer con la mayor precocidad
posible la presencia de un defecto congénito. Ademas, en la mayoria de las ocasio-
nes, la confirmacién de la normalidad contribuye a reducir la ansiedad durante el res-
to de la gestacién.

En cuanto al ambito del diagndstico prenatal, el mismo protocolo 5 dice que alre-
dedor del 3% de nacidos vivos presentan algun tipo de anomalia, pero esta cifra se
incrementa hasta el 4-7% al afno de vida."

En cuanto a las técnicas de diagnostico prenatal de los defectos congénitos, dice
el protocolo 6 que actualmente es posible acceder al feto in utero para obtener in-
formacion diagnéstica por medios no invasivos por la imagen (ecografia) o median-
te técnicas invasivas que permiten extraer muestras de tejidos fetales (sangre), es-

médico para recoger datos sobre el feto. En un sentido amplio abarcara los estudios sobre el
bienestar del feto, y en un sentido estricto el diagndstico prenatal lo formaran todas las técni-
cas encaminadas a investigar la existencia o no de anomalias, malformaciones y enfermeda-
des hereditarias o genéticas del mismo (EmaLor CirioN, Aitziber: El consejo genético y sus im-
plicaciones juridicas, Bilbao-Granada, Catedra de Derecho y Genoma Humano-Comares, 2001,
pp. 118-119).

'® De acuerdo con la causa subyacente se distinguen en la préactica:

— Anomalias cromosdémicas reconocibles en alrededor del 0,5-0,7% de los fetos y respon-
sables del 12-14% de los defectos congénitos. Estas anomalias pueden ser numéricas
o estructurales y afectar a los autosomas o a los cromosomas sexuales. En cualquier
caso, se encuentra un desequilibrio genémico, por defecto o por exceso, como causa de
expresion de la(s) anomalia(s).

— Enfermedades hereditarias mendelianas o monogénicas, presentes en el 1-1,5% de na-
cidos y responsables de alrededor del 25% de anomalias. Los mecanismos de transmi-
sién responden a su caracter recesivo, dominante, autonémico o ligado a los cromoso-
mas sexuales. Aunque individualmente son poco frecuentes, en conjunto incluyen un
gran numero de errores metabdlicos congénitos aunque sus frecuencias varian en dis-
tintas poblaciones. En nuestro medio se dan con mayor frecuencia relativa la fibrosis
quistica, distrofia miotonica, rifién poliquistico y neurofibromatosis. Los riesgos de recu-
rrencia oscilan entre el 25-50%.

— Enfermedades multifactoriales en las que hay participacion combinada de factores ge-
néticos y ambientales. Son las mas frecuentes y responsables de buen nimero de las
malformaciones. Los riesgos de recurrencia son muy inferiores a los de las enfermeda-
des monogénicas. Entre ellas pueden citarse los defectos del tubo neural.

— Malformaciones por efecto ambiental teratogénico en las que participan distintos facto-
res (farmacos, infecciones, téxicos ambientales, radiaciones ionizantes).

Este mismo protocolo establece los criterios para efectuar una selecciéon de la “poblacion
de riesgo”, facil en el caso de las enfermedades hereditarias (todas aquellas gestantes cuyos
antecedentes familiares hacen pensar en una herencia autosémica o ligada al sexo) y muy di-
ficil para las malformaciones congénitas de caracter primordialmente esporadico, por lo que el
grupo de riesgo lo constituyen el 100% de las embarazadas. En situacién intermedia se hallan
las cromosomopatias.
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tructuras extraembrionarias (vellosidades coriales) o células de diversa procedencia
(fetal o amnidtica) recogidas en el liquido amniético.

La ecografia ademas de ser un procedimiento no invasivo de diagndstico direc-
to y dindmico por la imagen, representa una tecnologia imprescindible para la apli-
cacioén de cualquier intento de acceder a las estructuras fetales o placentarias. En el
protocolo 5 se describen las ecografias que se deben hacer a todas las embaraza-
das y a las que tienen alto riesgo malformativo, asi como el control de la gestacion
con signos indirectos de malformaciones, sefialando a las 18-22 semanas, y a las
28-30 semanas las regiones que se van a examinar, la estructura visible, la biome-
tria y el defecto congénito mas frecuente.

Sefiala Emaldi Cirion que aunque la ecografia es un método no invasivo, puede
plantear problemas en cuanto a interpretar los resultados. En ocasiones no se dis-
pone de unos equipos sofisticados necesarios al efecto, asi que los resultados no
son demasiado precisos y puede no detectarse alguna anomalia. Incluso, la mala in-
terpretacion de las imagenes puede indicar el aborto en casos totalmente normales
—falsos positivos—, errores que, como veremos mas adelante, pueden dar lugar a
responsabilidad civil del médico.

En la SAP Cadiz 17 septiembre 2002, se hace alusién a que en el estudio mas
importante y numeroso efectuado hasta aquella fecha, en el que participaron 60 cen-
tros europeos y se trabaj6é con 3.685 fetos con malformaciones estructurales, se lle-
g6 a la conclusiéon de que la capacidad diagnéstica global de la ecografia en el pri-
mer y segundo trimestre es del 69%.

También se dice en la misma sentencia que “una cosa es que en la actualidad se
esté generalizando la ecografia del nivel Il o Il a las 18 semanas de gestacion a to-
das las gestantes, presenten o no factores de riesgo, o que algunos perinatélogos
recomienden que esto se haga siempre (0 que en la organizacion de la Sanidad pu-
blica asi se intente reglar y generalizar) y otra, bien distinta, que en el caso presen-
te y, por derivacién, en cualquier proceso de embarazo que se siga en nuestro pais
se obligue a tal nivel de empleo de medios médicos o radioldgicos (algo inviable e
inexigible, por falta légica de medios, que impulsa a administrarlos y utilizarlos o de-
rivarlos para los pacientes concretos y con mayor “necesidad”) y que, en consecuen-
cia, su falta de aplicacion lleve aparejada la consideracion de conducta calificable de
imprudencia médica por falta de seguimiento y control mas riguroso de un embara-
zo. En el mismo sentido véase STS 4 febrero 1999.

En cuanto a las técnicas invasivas de diagnostico prenatal (DP), tienen como
objetivo la obtencién de material celular o liquidos bioldgicos fetales o placentarios
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para obtener informacién especifica sobre el riesgo potencial del feto para determi-
nadas anomalias en base a una indicacion previamente establecida.™

Emaldi Cirion dice que para que la realizacion del diagndstico prenatal sea legiti-
ma es necesario, como en todo acto médico, que se apoye en tres pilares:

1) Titulacién académica adecuada del profesional que realiza la prueba. Una
prueba invasiva no puede ser efectuada por cualquier médico (Real Decreto
127/1984 de 11 de enero). El profesional con la titulacion necesaria para re-
alizarla es el “especialista en Obstetricia y Ginecologia”, tal como exigen las
directivas de la Unién Europea para el ejercicio de estas especialidades mé-
dicas (Directiva 86/457, refundida en la 93/16, la 75/363 y la 81/105).

2) Capacitacion profesional adecuada. El especialista en Obstetricia y Gineco-
logia tiene que tener ademas, una preparacion suficiente para poder ejecu-
tar aquellas pruebas con unos riesgos, para la madre y el feto, que no ex-
cedan de los reportados estadisticamente, porque si tal acto médico no se
hace conforme a la lex artis, y por tanto, se realiza de manera imprudente,
son de aplicacion los articulos 142 (homicidio) y 158 (lesiones al feto) del
Cdédigo penal vigente.

3) Consentimiento de la mujer embarazada. Efectivamente, el “consentimiento
informado” no sélo debe verse como necesidad ética, sino también, y muy es-
pecialmente, como una exigencia legal que de acuerdo con la LGS (hoy la
LBRAP) obliga a una informacion previa, entendible y veraz, que debe mate-
rializarse mediante su constancia escrita.'

* Las eventualidades mas comunes en la practica clinica son:

— Estudio citogenético en casos de riesgo de anomalia cromosémica fetal.

— Estudios biogquimicos en el liquido amniético para determinar la presencia y/o cuantifica-
cién de sustancias como “marcadores” de determinadas anomalias fetales (alfafetopro-
teina y acetilcolinesterasa en defectos abiertos del tubo neural y de pared abdominal),
determinados productos en trastornos metabdlicos congénitos o algunas hormonas (17-
OH-progesterona en casos de déficit congénito de 21-hidroxilasa).

— Estudios enzimaticos en trastornos metabdlicos congénitos con diagndstico predecible.

— Andlisis genético de células fetales (procedentes de liquido amniético, trofoblasto o san-
gre fetal) mediante técnicas de citogenética, genética molecular o citogenética molecu-
lar (FISH, PCR-FQ).

— Estudios bacteriolégicos (convencionales o mediante PCR especifica de microorganis-
mos) o inmunolégicos en casos de sospecha de infeccion fetal.

— Estudio de hemopatias congénitas y aloinmunizacion.

® AAVV: “Aspectos bioéticos de las técnicas invasivas de diagnostico prenatal”, Comision

de Bioética en Obstetricia y Ginecologia, Sociedad Espafnola de Ginecologia y Obstetricia
(SEGO), 1998, p. 6.
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¢ Qué se exige en Espana para poder hacer el diagnéstico prenatal?

Espafna se encontraba dentro de los paises que avalaban la permisividad no exi-
giendo para el diagndstico prenatal mas de los que se exigia para otros diagnosticos'®.

Se trataba de una postura intermedia entre la postura de crear una lista de en-
fermedades para ser detectadas a través del diagnostico prenatal (la India) y la de
permitir la realizacion del diagnéstico sin demasiadas cortapisas (Austria, Noruega).

En Francia, el Cédigo Penal en su art. 9 exige una autorizacién especial para pro-
ceder a la realizacién del diagndstico prenatal. Por su parte la Ley Num. 94-654, de
29 de julio de 1994, relativa a la donacién y utilizacion de elementos y productos del
cuerpo humano y a la asistencia médica en la reproduccion y en el diagnéstico pre-
natal en su art. 12 exige los siguientes requisitos:

— la exigencia de un consejo genético previo al diagndstico;

— cumplimiento de otra serie de requisitos previstos en un Decreto dictaminado
por el Consejo de Estado;

— que se practique en los establecimientos publicos sanitarios y en los labora-
torios de andlisis de Biologia médica autorizados, etc.

Emaldi Cirion opina que es mucho mejor la regulacién que se mantiene en Fran-
cia, puesto que de ese modo la posibilidad de abusos por parte de los médicos al
realizar diagnosticos prenatales es menor.

El hecho de que en Francia no se puedan realizar estos diagnésticos fuera del
ambito de la Seguridad Social evita en ese pais que los médicos de la medicina pri-
vada motivados por el afan de lucro, sometan indiscriminadamente a las pruebas
pertinentes para un diagnéstico prenatal a todas las mujeres que lo soliciten, aun sin
existir, indicaciones médicas precisas para tal efecto.

'® |La ya derogada Ley 42/1988 de Donacién y utilizacion de Embriones y Fetos Humanos se
refiere al diagndstico prenatal y a su funcién diagndstica, terapéutica o preventiva, al estipular
en su art. 8.2.a que la aplicacién de la tecnologia genética se podra autorizar para la consecu-
cién de fines diagndsticos, que tendran el caracter de diagnéstico prenatal, in vitro o in vivo, de
enfermedades genéticas o hereditarias, para evitar su transmisiéon o para tratarlas o curarlas.

Asimismo, el Convenio para la Proteccion de los Derechos Humanos y Biomedicina, en vi-
gor en Espana desde el 1 de enero de 2000, en su art. 12 se refiere a que los analisis predic-
tivos de enfermedades genéticas o capaces de identificar a un sujeto como portador de un gen
responsable de una enfermedad, o una predisposiciéon o susceptibilidad genética o una enfer-
medad, Unicamente podran llevarse a cabo con fines médicos o de investigacion médica, y
acompanados de un consejo genético apropiado.
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En Espafia, al no estipularse taxativamente las exigencias para recurrir al diag-
néstico prenatal, el médico aceptaba sistematicamente la solicitud de la mujer con
el fin de evitar las denuncias que aquélla pudiera interponerle en el supuesto de ne-
garse a practicarle un diagndstico prenatal cuando no hubiese una indicacion médi-
ca precisa.

Ahora bien la situacién ha cambiado tras la promulgacién de la Ley 14/2007,
de 3 de julio de investigacién biomédica, cuyo ambito de aplicacién incluye el “re-
gular, con pleno respeto a la dignidad e identidad humanas y a los derechos in-
herentes a la persona, la investigaciéon biomédica y, en particular: las investiga-
ciones relacionadas con la salud humana que impliquen procedimientos
invasivos”". Dicha ley dedica su titulo V a los anélisis genéticos, incluyendo los
de embriones o fetos intra utero, estableciendo requisitos sobre informacién pre-
via, consentimiento escrito y compromiso de suministrar consejo genético'®. El art.
54 se refiere al cribado genético y el 55 al consejo genético ofreciendo ciertas ga-
rantias a la mujer embarazada'®, aunque menos exigentes que en Francia. No se

7 Art. 1.1.a).

'8 Art. 48.4 regula la necesidad de consentimiento escrito de la mujer gestante para los ana-
lisis genéticos en embriones o fetos intra utero.

'® Articulo 54. Cribado genético:

“1.  Los cribados genéticos estaran dirigidos a detectar una enfermedad o riesgo grave para
la salud en el individuo participante o en su descendencia, con la finalidad de tratar precoz-
mente la enfermedad u ofrecer el acceso a medidas preventivas.

2. Las autoridades sanitarias determinaran la pertinencia del cribado genético en atencién
a las enfermedades a prevenir o tratar. Velaran, asimismo, por que se garantice el acceso uni-
versal y equitativo de la poblacién para la cual esta indicado el cribado, por la organizacién y
planificacién del programa, asi como por la calidad de las pruebas de cribado, de las pruebas
diagnésticas de segundo nivel y de las prestaciones preventivas y terapéuticas que se ofrezcan.

3. Para la realizacién del cribado se tendran en cuenta los aspectos psico-sociales y su
integracion en el sistema sanitario. Asimismo, el programa especifico de cribado de que se tra-
te sera evaluado por el comité de ética del centro donde se realice.

4. Se estableceran los procedimientos apropiados para el seguimiento y evaluacién con-
tinuada del programa.

5. La participacién en un cribado genético se ofrecera a todos los miembros de la pobla-
cién a la que va dirigido, para lo cual seré preciso el consentimiento por escrito previo de cada
sujeto afectado o, en su caso, de sus representantes legales.

6. La informacion previa a dicho consentimiento se hara por escrito y se referira a:

a) Las caracteristicas y objetivos que se persiguen con el cribado.

b) La naturaleza voluntaria de la participacion.

c) La validez y fiabilidad de las pruebas de cribado y de las pruebas diagndsticas de
segundo nivel.

d) La posibilidad de obtener falsos positivos y, en consecuencia, la necesidad de con-
firmar o descartar el diagnéstico.
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estipulan taxativamente las exigencias para acudir a un diagndstico prenatal ni se
restringe al ambito de la Seguridad Social, pero se establecen unas garantias y
se establece también en la ley como requisito de calidad, la necesidad de acre-
ditacion de los centros y personas capaces de realizar analisis genéticos, confor-
me al desarrollo reglamentario®.

Actualmente, en Espafia, si una mujer exige a su ginecélogo la realizaciéon de un
diagndstico prenatal, este tiene dos opciones:

1.2 Enviarle a un especialista para que proceda a las pruebas pertinentes.

2.2 Considerar que la ansiedad materna no es una indicacion suficiente para ello
y, por tanto, negarle a la mujer la realizacion de tal prueba por considerarla arries-
gada. En este ultimo supuesto puede suceder que la mujer de a luz un hijo con ano-
malias, y por consiguiente, demande al médico por negligencia profesional. En defi-
nitiva, para evitar que se produzca tal situacion, el médico suele tender a tomar la
primera postura, con independencia de que lo considere adecuado o arriesgado para
la mujer, para el feto o para ambos a la vez.

Emaldi Cirion resume las finalidades que puede tener el diagnéstico prenatal en
las siguientes?':

1. Detectar, confirmar o descartar una patologia, una predisposicion o una en-
fermedad.

e) Los periodos de tiempo que transcurriran entre las distintas etapas del proceso del
cribado.

f) Las posibilidades existentes de tratamiento y prevencién de la enfermedad una vez
diagnosticada.

g) Las incomodidades, riesgos y acontecimientos adversos que podran derivarse del
proceso diagnéstico, incluyendo los asociados a la toma de muestras y a las medi-
das terapéuticas o preventivas que ofrezca el programa.

7. Sera de aplicacién a las pruebas empleadas con ocasion de los cribados genéticos el

régimen establecido por esta Ley para los analisis genéticos”.

Articulo 55. Consejo genético:

“1.  Cuando se lleve a cabo un analisis genético con fines sanitarios sera preciso garanti-
zar al interesado un asesoramiento genético apropiado, en la forma en que reglamentariamen-
te se determine, respetando en todo caso el criterio de la persona interesada.

2. El profesional que realice o coordine el consejo genético debera ofrecer una informa-
cién y un asesoramiento adecuados, relativos tanto a la trascendencia del diagnéstico genéti-
co resultante, como a las posibles alternativas por las que podra optar el sujeto a la vista de
aquel.”

2 Art. 56 y 57.

2 EmaLol CIRioN, Aitziber: El consejo genético y sus implicaciones juridicas, Bilbao-Granada,
Catedra de Derecho y Genoma Humano-Comares, 2001, pp. 119 y ss.
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Planificar el nacimiento de acuerdo con las malformaciones que padezca el feto.
Aplicacion de un tratamiento médico al feto.

Aplicacion de un tratamiento médico fuera del Utero.

Confirmacion de la normalidad fetal.

Interrupcion voluntaria del embarazo.

Concienciacion y asuncién del nacimiento de un hijo con discapacidad.

® N o o k~ 0 D

Conocimiento precoz de malformaciones que hubieran pasado inadvertidas
durante el periodo neonatal.

9. Utilizacién del recién nacido, cuya malformacién es incompatible con la vida,
como donante de érganos.

5.2.2.3. Consegjo genético

Segun Emaldi Cirion?® el consejo genético es “un acto médico que forma parte de
los servicios de salud y por ello, debe ser de ofrecimiento tanto a personas indivi-
duales como a parejas —matrimoniales o no—. Consiste en un proceso por el cual
los pacientes o sus parientes con riesgo de enfermedades de caracter hereditario,
genético, o en relaciéon con alguna alteracion cromosémica, son advertidos —cuan-
do exista el consentimiento oportuno a tal efecto—, de las consecuencias de la en-
fermedad o anomalia, de la probabilidad de padecerla o de transmitirla y de los me-
dios posibles para evitarlas, mejorarlas o paliarlas”.

Las fases del consejo genéticos son:

1.2 Informar a las personas con problemas reproductivos sobre las diferentes
pruebas diagndsticas existentes y sobre la oportunidad que tienen de some-
terse a las mismas con el objeto de determinar con mayor precision la proba-
bilidad de que una anomalia o enfermedad particular aparezca o se repita en
su descendencia. Tradicionalmente, las parejas solicitaban consejo genético
después del nacimiento de un hijo afectado por una anomalia genética. No
obstante, hoy en dia estd aumentando el nimero de parejas que lo solicitan
como medio de predecir la probabilidad de tener un hijo afecto, antes de su
concepcidn o, incluso, antes de su nacimiento.

2 EmaLpl CIRION, Aitziber: El consejo genético y sus implicaciones juridicas, Biloao-Granada,
Céatedra de Derecho y Genoma Humano-Comares, 2001, p.14.
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La aceptacion del paciente de someterse a las pruebas diagnoésticas predic-
tivas, las cuales seran diferentes segun el momento en que se lleven a cabo
y los objetivos que se persigan a la vista de los resultados.

El consejero genético transmitira la informacion obtenida tras conocer los re-
sultados de las pruebas englobando tanto los datos objetivos resultantes de
aquéllas, como la valoracién e interpretacion que él realice para poder emitir
un diagnoéstico —fase de asesoramiento genético o consejo genético en sen-
tido estricto—.

La proposicién de las diferentes alternativas que el consejero genético ofre-
ce a sus pacientes a la vista del diagndstico emitido en la fase precedente.
Los sujetos implicados tendran que decidir libremente por una de las alterna-
tivas y proceder a la consecucién de la misma.

Apoyo emocional del consejero genético, posterior a la realizacion de la de-
cision tomada.

El ANEXO 1 del protocolo 6 de la SEGO recoge los requisitos y objetivos en ase-
soramiento genético y reproductivo general:

1.
2.

Recogida e interpretacion de historia familiar y reproductiva.

Establecer el diagndstico preciso de la enfermedad. Valoracién precisa de la
gestacién actual y de las pasadas.

Explicacion y discusion del riesgo fetal.
Valoracion con la pareja de opciones posibles de forma objetiva y no direccional®.

Ofrecer respuesta a las necesidades planteadas, recursos, coste presumible
y carga familiar de la enfermedad.

Discusién detallada de riesgos, beneficios y limitaciones de los procedimien-
tos diagndsticos y medida en que los resultados puedan alterar el curso de
la gestacion.

ElI ANEXO 7 del Protocolo 6, por su parte, recoge las Alternativas en Consejo Re-
productivo:

Prevencién primaria (preconcepcional).

Prevencién secundaria (diagndstico prenatal).

% Luego veré detalladamente la importancia de la modalidad en el consejo genético.
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Gestacion y diagnostico prenatal - IVE (Interrupcién Voluntaria del Embarazo).
Diagndstico prenatal y terapia fetal o neonatal.

Contracepcién permanente.

Diagnéstico genético preimplantacional.

Inseminacion de donante.

Donacién de ovocitos y FIV (fecundacion in vitro).

Adopcién.

Por consiguiente hemos de entender el consejo genético no como un acto de mera
informacion, sino como un proceso en el que se informa y se aconseja de manera
expositiva, es decir, no directiva.

Ya hemos visto como a lo largo del embarazo se hacen de manera rutinaria
pruebas de diagnéstico prenatal que frecuentemente llevan aparejadas procesos
de consejo genético. Diversas normas de Derecho Internacional Publico y legisla-
ciones de paises exigen el ofrecimiento de consejo genético antes de un diagnds-
tico prenatal®. Pero ¢Cudles son las indicaciones médicas por las que se solicita
el consejo genético? La motivacion principal para solicitar consejo genético es el
deseo que tienen los padres de procrear hijos sanos. Sin embargo sabemos que
las pruebas necesarias para proceder a los diagnosticos no deben ofrecerse de
manera sistematica ni rutinaria, puesto que no siempre son inocuas. Dependiendo
de la fase en que se encuentren el embrién o el feto y la técnica que se utilice
para proceder al diagndstico, puede causarse alguna lesién en la madre, en el feto
o0 en ambos. Por este motivo, para proponer el sometimiento a los diagnésticos es
aconsejable que se den unas indicaciones médicas, que sirvan a grosso modo para
todos los diagndsticos.

Ya hemos visto las indicaciones recogidas en los protocolos nims. 5y 6 de la
SEGO. Emaldi Cirion resume las indicaciones médicas a partir de lo expuesto por
multiples autores de diversos paises®.

2 Asi la Recomendacién 13(1990) del Consejo de Europa sobre cribado genético prena-
tal, diagnostico genético prenatal y sobre consejo genético conexo, la ley francesa, la ley
noruega, la ley austriaca, la ley china y diversas legislaciones de estados pertenecientes a
EEUU.

% EwmaLpl CIRION, Aitziber: El consejo genético y sus implicaciones juridicas, Biloao-Granada,
Catedra de Derecho y Genoma Humano-Comares, 2001, pp. 45-51.
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La lista de indicaciones, que no desarrollo y me remito a la obra citada, es la si-
guiente:

a) Edad materna avanzada (mas de 35 anos).

b) Edad paterna avanzada.

¢) Nacimiento previo de un hijo con anomalias cromosémicas.
d) Padres portadores de una anomalia cromosémica.

e) Historia de enfermedad hereditaria.

f) Historia familiar de malformaciones.

g) Exposicion a factores teratégenos® (farmacolégicos, enfermedades infecciosas,
factores radiactivos y productos téxicos).

h) Abortos espontaneos repetidos.

i) Infertilidad previa.

j) Enfermedad cronica materna.

k) Evolucién obstétrica desfavorable.
/) Indicaciones clinicas agudas.

m) Ansiedad de los padres (en el limite de ser considerada una indicacién médica).

Los ordenamientos juridicos de varios paises y diversos textos internacionales
muestran que las indicaciones médicas han de ser precisas y oportunas para pro-
ceder a los diferentes diagndsticos.

Sin embargo en Espafa, aunque los protocolos de la SEGO y de las distintas
instituciones recomiendan que existan tales indicaciones médicas para proceder
a las pruebas diagnésticas vinculadas con la reproduccion y, gracias a aquellas,
se podra establecer una serie de preferencias a la hora de ofrecer el servicio a
favor de las personas que si presenten alguna de las indicaciones, estas reco-
mendaciones no se plasman en un texto legislativo, por lo que se deja abierta
una puerta para que sea el propio médico quien decida proceder o no a las prue-
bas diagnésticas.

% Podemos considerar factores teratégenos, aquellos en los que, en ciertas circunstancias,
la exposicién a los mismos puede llegar a producir un defecto congénito o, incluso, en ocasio-
nes la muerte del feto.
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No obstante esto no significa que el médico podra tomar cualquier decisién sin
que ello le acarree responsabilidad alguna. En las sentencias dictadas en resolucion
de acciones de wrongful birth y wrongful life, como mas adelante estudiaremos, ve-
remos que la responsabilidad del médico queda delimitada por la lex artis ad hoc, y
esta Ultima por los protocolos vigentes en cada momento.

La unica referencia legal al diagndstico prenatal la encontrabamos en el Art. 12
de la ya derogada Ley 35/1988, de 22 de noviembre, sobre técnicas de reproduc-
cién asistida:

“1.  Toda intervencién sobre el preembrion, vivo, in vitro, con fines diag-
nésticos, no podra tener otra finalidad que la valoracién de su viabilidad
0 no, o la deteccién de enfermedades hereditarias, a fin de tratarlas, si
ello es posible, 0 de desaconsejar su transferencia para procrear.

2. Toda intervencién sobre el embrién en el Utero o sobre el feto, en
el dtero o fuera de él, vivos, con fines diagnésticos, no es legitima si no
tiene por objeto el bienestar del nasciturus y el favorecimiento de su desa-
rrollo, o si estd amparada legalmente®”.

Este precepto reflejaba una concepcién amplia del consejo genético al incluir no
sélo la informacion que se da a las personas previa o posteriormente al sometimien-
to a ciertas pruebas genéticas —antenatales, prenatales o postnatales—, sino tam-
bién el asesoramiento que se les ofrece tras conocer los analisis de las pruebas —
sean estas favorables o no—, puesto que el consejero ha de presentarles a sus
pacientes las distintas alternativas que tienen a su disposicion para solucionar el pro-
blema y ademas, ha de ofrecerles un apoyo emocional posterior a la realizacion de
la decisién reproductiva tomada por aquéllos.

Actualmente, tras la aprobacion de la Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técni-
cas de reproduccién humana asistida, ha quedado derogada la Ley 35/1988, ahora
bien la disposicion derogatoria Unica de la ley 14/2006, que dice: “A la entrada en
vigor de esta Ley quedan derogadas todas las disposiciones normativas que se le
opongan vy, en particular, la ley 35/1988...” puede interpretarse en el sentido de no
entender derogados los arts. 12.2 y 13 apartados 2 y 3 de la Ley 35/1988, que se
refieren al diagndstico prenatal y a la intervencion terapéutica sobre el feto “intra ute-

" La sentencia 116/1999, de 17 de junio de 1999, del Pleno del Tribunal Constitucional, ha
declarado que el inciso final del art. 12.2 de esta Ley “o si esta amparada legalmente” sélo es
constitucional interpretado en el sentido de que las intervenciones amparadas legalmente son
las comprendidas en el art. 417 bis del Cédigo Penal, texto refundido, aprobado por el Decre-
to 3096/1973, de 14 de septiembre, y cuyo texto se reproduce en la nota 12 del libro Il del CP.
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ro”, ya que no se oponen a la Ley 14/2006, y aunque se entendieran derogados, te-
niendo en cuenta que por un lado, las técnicas de diagndstico prenatal después de
25 afios de experiencia ahora forman parte de la “rutina” en el seguimiento de todo
embarazo y que se considera que forma parte de la buena practica clinica el aplicar
siempre un criterio de bienestar para el feto y que favorezca su desarrollo, y por otro
lado que el Cddigo Penal desde 1996 castiga como delito de lesiones al feto toda
practica que intencionada o negligentemente cause un dafio o una grave tara al feto
con pena de prision e inhabilitacion profesional, ya no es tan necesaria la conserva-
cién de estos articulos.

Sin embargo ya hemos visto que la ley 14/2007 sobre investigacion biomédica es-
tablece una serie de garantias y requisitos para el diagnéstico prenatal, y aunque no
fije una lista de indicaciones médicas, si establece la necesidad de que cualquier in-
tervencion in utero sea en interés del embrién o feto (dejando a salvo la interrupcion
legal y voluntaria del embarazo)®, lo que abona la interpretacion de que el art. 12.2
y 13.2 y 3 de la ley 35/1988 no han quedado derogados, y establece asimismo la
garantia de que se proporcione un consejo genético no directivo®, consejo genético
que define en su art. 3.e) como “el procedimiento destinado a informar a una perso-
na sobre las posibles consecuencias de los resultados de un andlisis o cribado ge-
néticos y sus ventajas y riesgos y, en su caso, para asesorarla en relacion con las
posibles alternativas derivadas del analisis. Tiene lugar tanto antes como después
de una prueba o cribados genéticos e incluso en ausencia de los mismos”.

Emaldi Cirion resalta tres principios éticos fundamentales en el proceso de con-
sejo genético: la autonomia del paciente por la cual decidira si quiere o no someter-
se a ciertos tratamientos; el principio de beneficiencia entendido como la imposicién
al paciente de una serie de practicas por considerar que van a redundar en su pro-
pio beneficio y el principio de justicia o igualdad de acceso a los servicios sanitarios.
En términos juridicos se traducirian, respectivamente estos tres principios en:

1) La libre decisién,
2) la coercion, y
3) laigualdad de los ciudadanos ante la ley y su corolario, el principio de no dis-

criminacion.

% “Articulo 30. Limitaciones a la investigacién con los embriones y fetos vivos en el Gtero.

Exclusivamente podran autorizarse intervenciones sobre el embrién o el feto vivos en el Gte-
ro cuando tengan un propdsito diagnéstico o terapéutico en su propio interés, sin perjuicio de
lo previsto legalmente sobre la interrupcién voluntaria del embarazo”.

2 Art. 55.
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En un tratamiento médico, como es el proceso del consejo genético, el principio
de autonomia de la voluntad del paciente debe primar a la hora de decidir si quiere
0 no someterse a determinadas pruebas, puesto que esta autonomia y capacidad
de decision redundara a su vez en el desarrollo de otros derechos fundamentales
de la persona. El respeto a su autonomia exige que tenga una comprension lo mas
completa posible de las consecuencias de su decision. Por ello, el sujeto no ha de
tener vicios en la formacién de su voluntad a la hora de decidirse.

En caso de que el personal sanitario, bien mediante engafo o bien por negligen-
cia, le suministrara una informacién previa incorrecta, podria dar lugar a responsa-
bilidad civil médica por dicha actuacién, puesto que de tal informacién se derivara la
decision del sujeto.

El sujeto, ejerciendo su libertad de decision puede:

a) Adoptar libremente la decision de someterse a examenes y pruebas de los
que resultara un diagndstico determinado. Esta autonomia actta primeramen-
te a la hora de decidir someterse o no a las pruebas y en el caso de haber
aceptado actuara nuevamente para decidir si quiere o no conocer los resul-
tados y finalmente, se proyectara para tomar las decisiones que libremente
considere que son las oportunas.

b) Rechazar la idea del sometimiento a las pruebas y, en consecuencia, la op-
cién al tratamiento médico. Este rechazo, como acto de voluntad que es, ha
de darlo una persona capacitada que sea la titular del bien juridico afectado,
—que en este caso seria su salud— y que haya sido previamente informada
de las consecuencias y de los riesgos que su decision podria conllevar.

Dice Emaldi Cirion que como regla general, la libertad del paciente tiene prioridad
frente a la decision del médico. El sujeto puede decidir libremente sin que se le pue-
da coaccionar®.

5.2.2.4. Estudio de las obligaciones definidas por la lex artis

En este apartado se estudiaran cuales son las obligaciones con las que un mé-
dico tiene que cumplir en los controles de embarazo, de manera que cuando exista

% Véase la STC nam. 120/1990 en la que se asegura que “la coaccién aun dirigida a cui-
dar la salud o a salvar la vida de quienes la soportan, afecta al nicleo esencial de la libertad
personal y de la autonomia de la voluntad de la persona consistente en tomar por si solo las
decisiones que mejor convengan a uno mismo sin dafio o0 menoscabo de los demas”.
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un incumplimiento o una negligencia en el cumplimiento, daran lugar a posibles res-
ponsabilidades civiles y penales (cuando no asesoran correctamente sobre todas las
posibilidades que ofrece el consejo genético, cuando debido a su negligencia come-
ten errores a la hora de realizar las pruebas pertinentes o bien cuando no transmi-
ten la informacion a los pacientes con la debida diligencia). Ya hemos hecho men-
cién de muchas de estas obligaciones a lo largo del apartado 5.2.2., pero es ahora
cuando se estudian en detalle en la presente obra. Unas veces se trata de obliga-
ciones del obstetra que trata el embarazo en cuestion, otras veces de los distintos
profesionales sanitarios que intervienen en el proceso genético.

Estas obligaciones son las siguientes:

1.2 Obligacion de informar a las parejas de la existencia del servicio sanita-
rio del consejo genético, cuando se dan en la pareja antecedentes de enfermeda-
des genéticas suficientes para pensar que se pueden generar riesgos graves para la
salud propia o de la descendencia. Cuando por negligencia o descuido el médico no
se lo hace saber, el facultativo puede ser demandado por negligencia médica en con-
cepto de responsabilidad civil, si de ello se deriva y se acredita un dafio efectivo.

2.2 Obligacién de que los centros y el personal estén acreditados para re-
alizar el consejo genético

1.2 Caracteristicas de los centros

Los centros (publicos o privados) deben estar reconocidos por el Estado y el per-
sonal médico debe estar cualificado para la tarea que va a desempenar.

2.2 El consejero genético (en principio médico) ha de actuar conforme a la lex
artis, cuya definicién ya se daba en el apartado 5.1.

La jurisprudencia ha matizado este concepto en diversas sentencias tales como
las SSTS de 6 noviembre 1990 (RAJ 1990, 8528) y 11 marzo 1991 (RAJ 1991, 2209),
ambas citadas en la STS de 4 febrero 1999 (RAJ 1999, 748):

“la actuacion de los médicos debe regirse por la denominada “lex artis ad hoc”,
es decir, en consideracion al caso concreto en que se produce la actuacion e inter-
vencion médica y las circunstancias en que las mismas se desarrollen y tengan lu-
gar, asi como las incidencias inseparables en el normal actuar profesional, caracte-
rizandose la responsabilidad del médico por los requisitos de acciéon u omision
voluntaria, resultado dafioso y relaciéon de causalidad. La obligacién contractual o ex-
tracontractual del médico, no es la de obtener resultados, sino una obligacion de me-
dios, es decir, esta obligado a proporcionar al paciente todos los cuidados que re-
quiere segun el estado de la ciencia, quedando, ademas, descartada, en la conducta
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de los profesionales sanitarios, toda clase de responsabilidad, mas o menos objeti-
va, sin que opere la inversién de la carga de la prueba, estando por tanto a cargo
del paciente la prueba de la relacién o nexo de causalidad y la de la culpa, ya que
a la relacién material o fisica ha de sumarse el reproche culpabilistico, que puede
manifestarse a través de una accién culposa, sin que exista otra responsabilidad sa-
nitaria cuando no es posible establecer la relaciéon de causalidad culposa.”

En cuanto a la preparacion que debe tener el consejero genético, lo mas adecua-
do es que se le exija un nivel adecuado a su especialidad (la genética ha pasado a
ser parte de la obstetricia y ginecologia actual). Dice Emaldi Cirion que en Espafa no
hay una normativa especifica que regule quienes y qué cualificaciones han de tener
los consejeros genéticos, pero dicha normativa existira cuando se desarrollen regla-
mentariamente los arts. 55 y 56 de la ley 14/2007. Ofrecerd asesoramiento genético
mientras tanto, el qué esté mejor preparado para hacerlo, que por lo general son los
médicos ginecdlogos o pediatras que ademas tengan conocimientos de genética®'.

3.2 Deber de informar y obligacion de obtener el consentimiento. Su exigi-
bilidad durante el proceso del consejo genético

La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del pacien-
te y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica
(LBRAP) viene a derogar las disposiciones anteriores de la Ley General de Sanidad.

En concreto son importantes a los efectos de este libro, los articulos que se refie-
ren al ambito de aplicacién (art. 1), principios basicos (art. 2), definiciones legales (art.
3), derecho a la informacién asistencial y su titularidad (arts. 4 y 5) y consentimiento
informado (art. 8). La Ley regula los derechos y obligaciones de los pacientes, usua-
rios y profesionales, asi como de los centros y servicios sanitarios, publicos y priva-
dos, en materia de autonomia del paciente y de informacién y documentacion clinica.

Se establecen como principios basicos la dignidad de la persona humana, el res-
peto a la autonomia de su voluntad y a su intimidad, que orientaran toda la activi-
dad encaminada a obtener, utilizar, archivar, custodiar y transmitir la informacion y
la documentacién clinica.

Por otra parte, toda actuacién en el ambito de la sanidad requiere, con caracter
general, el previo consentimiento de los pacientes o usuarios. El consentimiento, que
debe obtenerse después de que el paciente reciba una informaciéon adecuada, se
hara por escrito en los supuestos previstos en la ley.

% EmaLpl CIRiON, Aitziber: El consejo genético y sus implicaciones juridicas, Biloao-Granada,
Catedra de Derecho y Genoma Humano-Comares, 2001, p. 161.
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El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de recibir la in-
formacion adecuada, entre las opciones clinicas disponibles. Todo paciente o usua-
rio tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados por
la ley. Su negativa al tratamiento constara por escrito.

En cuanto a las obligaciones de los profesionales “Todo profesional que intervie-
ne en la actividad asistencial esta obligado no sélo a la correcta prestacion de sus
técnicas, sino al cumplimiento de los deberes de informacién y documentacién clini-
cay al respeto de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por el paciente.”

De todo ello se desprende que, para ofrecer un adecuado consejo genético, el
consejero genético tendra que informar a las personas sobre la necesidad de some-
terse a una serie de pruebas genéticas predictivas para poder realizar un diagnésti-
co preciso. Acerca de estos diagnésticos se les explicara: en qué consisten, la fina-
lidad, los problemas, los riesgos, los requisitos, etc.

La LBRAP regula en su articulo 4 el derecho a la informacién asistencial en ge-
neral®® y por lo tanto en estos supuestos, y en los articulos 8, 9 y 10 la obligatorie-
dad y requisitos del consentimiento informado de forma que se asegure el respeto
a la autonomia del paciente.

La ley exige que la informacién clinica forme parte de todas las actuaciones asis-
tenciales, sea verdadera y se comunique al paciente de forma comprensible y ade-
cuada a sus necesidades para ayudarle a tomar decisiones de acuerdo con su pro-
pia y libre voluntad.

En cuanto a quién es el responsable de garantizar el derecho a la informacién,
dice el art. 4 LBRAP que es el médico responsable del paciente el que tiene el de-
ber de garantizarle el cumplimiento de su derecho a la informacién. Ademas, los pro-
fesionales que le atiendan durante el proceso asistencial o le apliquen una técnica
o un procedimiento concreto, también seran responsables de informarle.

Un paso mas en cuanto al respeto a la autonomia del paciente, necesario en todo
proceso de diagnoéstico prenatal y consejo genético es el consentimiento informado.

En relacién con el diagnéstico prenatal, nos interesan los siguientes parrafos de
la LBRAP:

% Art. 4 LBRAP: “1. Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier ac-
tuacién en el ambito de su salud, toda la informacién disponible sobre la misma, salvando los
supuestos exceptuados por la Ley. [ ] La informacién, que como regla general se proporciona-
ré verbalmente dejando constancia en la historia clinica, comprende, como minimo, la finalidad
y la naturaleza de cada intervencién, sus riesgos y sus consecuencias”.
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Art. 8. Consentimiento informado:

“1.  Toda actuacién en el ambito de la salud de un paciente necesita el consen-
timiento libre y voluntario del afectado, una vez que, recibida la informacion previs-
ta en el art. 4, haya valorado las opciones propias del caso.

2. El consentimiento sera verbal por regla general. Sin embargo, se prestara
por escrito en los casos siguientes: intervencion quirdrgica, procedimientos diag-
ndsticos y terapéuticos invasores y, en general, aplicacion de procedimientos que
suponen riesgos o inconvenientes de notoria y previsible repercusion negativa sobre
la salud del paciente.

5. El paciente puede revocar libremente por escrito su consentimiento en cual-
quier momento.”

Art. 10. Condiciones de la informacion y consentimiento por escrito:

“1.  El facultativo proporcionara al paciente, antes de recabar su consentimiento
escrito, la informacién basica siguiente:

a) Las consecuencias relevantes o de importancia que la intervencion origina con
seguridad.

b) Los riesgos relacionados con las circunstancias personales o profesionales
del paciente.

c) Los riesgos probables en condiciones normales, conforme a la experiencia y
al estado de la ciencia o directamente relacionados con el tipo de intervencién.

d) Las contraindicaciones.

2. El médico responsable debera ponderar en cada caso que cuanto mas du-
doso sea el resultado de una intervencién mas necesario resulta el previo consenti-
miento por escrito del paciente.”

La ley define el consentimiento informado como “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™,

% Por su parte el manual de Etica de 1984 del Colegio de Médicos Americanos lo define
asi: “El consentimiento informado consiste en la explicacion, a un paciente atento y mentalmen-
te competente, de la naturaleza de su enfermedad, asi como del balance entre los efectos de
la misma y los riesgos y beneficios de los procedimientos terapéuticos recomendados, para a
continuacion solicitarle su aprobacién para ser sometido a esos procedimientos. La presenta-
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Emaldi Cirion critica la expresidn “consentimiento informado” porque con esta ex-
presién por un lado manejamos la palabra consentimiento en su tenor literal o colo-
quial, en el sentido de permitir, condescender, admitir y asentir, que no incluye el
concepto de acuerdo de voluntades o de coincidencia de acciones y actividades, que
es el verdadero sentido del consentimiento en el ambito juridico. Y, por otro lado, se
puede considerar que la expresion de consentimiento informado es una tautologia
desde el punto de vista juridico pues la informacién esta implicita en aquel, en su
validez.

El consentimiento del paciente no sirve para justificar las posibles lesiones que
pudiera infligir el médico al llevar a cabo sus intervenciones (no es una causa de jus-
tificacion general en las lesiones y, ademas, el médico pretende proteger el bien ju-
ridico que es la salud y la integridad fisica y psiquica de las personas), sino que es
un requisito que constituye un elemento esencial en el proceso de la actuacion mé-
dica —curativa y no curativa— porque le permite al facultativo actuar o intervenir [i-
citamente —salvo que actue de manera negligente—.

El profesional sanitario no podra actuar en desacuerdo respecto de lo que opina
su cliente, salvo que existiera un imperativo legal al respecto. Por tanto, el consen-
timiento informado promueve el derecho de autodeterminacién del paciente ya que
puede participar de algin modo, en su propio destino y en la evolucién de su pro-
pia enfermedad.

También se pretende proteger al paciente de ser controlado y manipulado por de-
cisiones tomadas por terceras personas.

cién de la informacién al paciente debe ser comprensible y no sesgada: la colaboracién del pa-
ciente debe ser conseguida sin coercién; el médico no debe sacar partido de su potencial do-
minancia psicolégica sobre el paciente.”

Dice la SAP Albacete 30 octubre 2002, que el consentimiento informado constituye un de-
recho humano fundamental, precisamente una de las Ultimas aportaciones realizada en la te-
oria de los derechos humanos, consecuencia necesaria o explicaciéon de los clasicos dere-
chos a la vida, a la integridad fisica y a la libertad de conciencia. Derecho a la libertad personal,
a decidir por si mismo en lo atinente a la propia persona y a la propia vida y consecuencia
de la autodisposicién sobre el propio cuerpo regulado en la LGS (hoy en la Ley 41/2002
LBRAP) y en el Convenio Internacional para la Proteccién de los Derechos Humanos y la Dig-
nidad del Ser Humano con respecto a las Aplicaciones de la Biologia y la Medicina y que ha
pasado a ser derecho interno espanol por su publicaciéon en el BOE y que forma parte de la
actuacién sanitaria practicada con seres libres y autbnomos (sentencia 12 enero 2001). En la
propia Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea, en su art. 3, se prescribe
respecto a la integridad de la persona: “1. Toda persona tiene derecho a su integridad fisica
y psiquica. 2. En el marco de la medicina y la biologia se respetaran en particular: el consen-
timiento libre e informado de la persona de que se trate, de acuerdo con las modalidades es-
tablecidas en la Ley”.
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Para el médico es muy importante dejar constancia del ejercicio del consentimien-
to informado, es decir, reflejar documentalmente que efectivamente se ofrecié infor-
macién verbal y escrita sobre el proceso médico que le afecta al sujeto y que la mis-
ma fue entendida y consentida. De esta manera dicho formulario de consentimiento
puede oponerse frente a denuncias por falta de informacion.

¢ Cudles son los requisitos del consentimiento informado?

1.2 Capacidad para consentir. Incluye la capacidad juridica y la capacidad de
obrar. Si el médico tiene la conviccién de que el paciente no posee la capacidad ne-
cesaria para consentir, podra dirigirse a las personas que sefiala el art. 9.3 LBRAP.
Asimismo acudira al consentimiento por representacién cuando esté incapacitado le-
galmente o cuando sea menor de edad. En cualquier caso, como sefala el art. 9.5
LBRAP “La prestacion del consentimiento por representacion sera adecuada a las
circunstancias y proporcionada a las necesidades que haya que atender, siempre a
favor del paciente, y con respeto a su dignidad personal. El paciente participara en
la medida de lo posible en la toma de decisiones a lo largo del proceso sanitario.”

2.2 Ausencia de vicios en la voluntad. La voluntad declarada, si ha de producir
la plenitud de sus efectos, necesita ser consciente y libremente emitida. Puede de-
cirse que la voluntad no es perfecta cuando esta afectada por un vicio que alcanza
a la consciencia o a la libertad del sujeto; cuando este declara su voluntad sobre la
base de una falsa representaciéon de la realidad o cuando lo hace movido por una
circunstancia que limita su libertad.

Los vicios que el CC considera con entidad para incidir en la naturaleza del con-
sentimiento y por consiguiente en su eficacia juridica son: la violencia, el error, la inti-
midacién, el dolo, la reserva mental y la declaracion de voluntad de falta de seriedad.

Los mas frecuentes en los casos que se tratan en esta parte del libro podrian ser:

Error sobre los peligros o las consecuencias del sometimiento a las técnicas in-
vasivas de las que resultara un diagndstico prenatal.

Violencia ejercida obligando indirectamente a la mujer a que firme un consenti-
miento informado bien el profesional o bien el marido.

Intimidaciéon en supuestos parecidos a los de violencia.

3.2 Informado. Deber de informar al paciente. Para que el paciente pueda con-
sentir con conocimiento de causa tiene que estar previamente informado, es decir,

% AnGEL YaaUEz, Ricardo de, Una teoria del derecho: Introduccién al estudio del Derecho,
Madrid, Civitas, 1993, p. 370.
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la informacién sanitaria es uno de los derechos fundamentales de los pacientes y
precisamente por ello, también es uno de los pilares del consentimiento. El deber de
informar puede derivarse tanto de la LBRAP (arts. 4, 5, 8, 9, 10) como en algunos
casos de la relacién contractual existente entre el médico y el paciente, segun la cual
el médico se compromete a darle informacion de todo lo referente al caso en cues-
tién. La violacién de esta obligacion contractual puede dar lugar a la responsabilidad
civil del médico.

4.2 Manifestacion y forma del consentimiento. Son varias las maneras en que el
paciente puede prestar el consentimiento hacia una determinada practica médica,
entre ellas tenemos el consentimiento expreso o presunto, el oral o el escrito. En
concreto el art. 8.2 y 8.3 LBRAP establece:

“2. El consentimiento sera verbal por regla general. Sin embargo, se
prestara por escrito en los casos siguientes: intervencién quirdrgica, pro-
cedimientos diagndsticos y terapéuticos invasores y, en general, aplica-
cién de procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes de notoria
y previsible repercusion negativa sobre la salud del paciente.

3. El consentimiento escrito del paciente sera necesario para cada
una de las actuaciones especificadas en el punto anterior de este articu-
lo, dejando a salvo la posibilidad de incorporar anejos y otros datos de ca-
racter general, y tendra informacion suficiente sobre el procedimiento de
aplicacion y sobre sus riesgos.”

Un tema importante que sefiala Emaldi Cirion y que no ha sido resuelto por la
LBRAP es el de las clausulas de exoneracién de responsabilidad.

Pues bien, dice Emaldi Cirion que no tendran eficacia las “clausulas de exonera-
cién de responsabilidad” que aparezcan en los formularios de consentimiento infor-
mado, aun cuando sean aceptadas por los sujetos. El motivo es que el consenti-
miento otorgado por los pacientes abarca los riesgos probables del acto profesional
pero no los de la préactica incorrecta, maxime si esta es intencionada®.

5.2 Momento del otorgamiento del consentimiento. El consentimiento se debe
otorgar antes de proceder a cualquier tratamiento y debe permanecer su validez en
el momento de inicio de la accién®.

% EwmaLpl CIRION, Aitziber: El consejo genético y sus implicaciones juridicas, Biloao-Granada,
Catedra de Derecho y Genoma Humano-Comares, 2001, p. 189.

% El art. 8.5 LBRAP dice que el paciente puede revocar libremente por escrito su consen-
timiento en cualquier momento.
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Por otra parte, todo paciente tiene derecho a que se respete su voluntad de no ser
informado, pero con los limites sefialados en el art. 9.1 LBRAP y en el art. 6.2 CC (el
interés de la salud del propio paciente, de terceros, de la colectividad y las exigen-
cias terapéuticas del caso, el interés o el orden publico o el perjuicio a terceros).

4.2 Deberes de cuidado en relacidon con la madre y el feto
Lesiones al feto CP 1995

Una de las consecuencias mas importantes de la realizacién de las pruebas ne-
cesarias para los diagnésticos, —antenatal, prenatal o postnatal—, es la posibilidad
de que se generen una serie de lesiones en las personas que participan en las mis-
mas por el riesgo que algunas de ellas conllevan. De acuerdo con la definicién que
suelen dar los cédigos penales en la actualidad, los delitos de lesiones comprenden
no sélo los menoscabos a la integridad corporal del ser humano, sino también las
alteraciones de la salud fisica y mental.

Hasta la entrada en vigor del Cédigo Penal de 1995, los tipos delictivos relativos
a las lesiones fetales carecian de precedente en la legislacion penal espafiola. En
el derecho derogado la proteccion juridico-penal del nasciturus se limitaba a la tipi-
ficacién del aborto doloso y el aborto imprudente ocasionado violentamente, de esta
forma quedaba garantizada Unicamente la vida del embrién postanidatorio y del feto,
aunqgue no de forma absoluta. Por tanto, se dejaba fuera del ambito punitivo, aque-
llas conductas que atentaran contra otros bienes o intereses de aquéllos (embrién
postanidatorio y feto) que no fuesen la vida y ademas, aquellas otras que atentaran
contra cualquier interés del embrién in vitro y del embrién preanidatorio. En definiti-
va, como apunta Flores Mendoza, la vida humana preanidatoria intrauterina y extrau-
terina quedaba totalmente desprotegida penalmente, dejando impunes las posibles
manipulaciones que se pudieran practicar en los mismos, asi como las maniobras
imprudentes del médico durante el parto (una inadecuada cesarea) o los actos mé-
dicos, generalmente imprudentes también realizados durante el embarazo (efectos
secundarios de medicamentos prescritos a la mujer embarazada).

Mediante los arts. 157 y 158 CP se recoge la posibilidad de que las actuaciones
sobre el feto se realicen no sélo por imprudencia o negligencia profesional (lesién
fetal durante la toma de muestras para realizar diagnésticos predictivos), sino tam-
bién de forma dolosa (lesiones originadas al nasciturus como consecuencia de acti-
vidades experimentales).

La nueva figura delictiva viene a consolidar la tendencia del legislador a conside-
rar que el ser humano, en todas sus fases de desarrollo, es merecedor de tutela pe-
nal, por lo que ha de protegerse no sélo su vida, sino también su salud e integridad.
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Art. 157 Cddigo Penal: “El que, por cualquier medio o procedimiento, causare en
un feto una lesion o enfermedad que perjudique gravemente su normal desarrollo, o
provoque en el mismo una grave tara fisica o psiquica, sera castigado con pena de
prision de uno a cuatro afios e inhabilitacion especial para ejercer cualquier profe-
sién sanitaria, o para prestar servicios de toda indole en clinicas, establecimientos
o consultorios ginecoldgicos, publicos o privados, por tiempo de dos a ocho afios.”

Art. 158 Cddigo Penal: “El que, por imprudencia grave, cometiere los hechos des-
critos en el articulo anterior, sera castigado con la pena de arresto de siete a vein-
ticuatro fines de semana.

Cuando los hechos descritos en el articulo anterior fueren cometidos por impru-
dencia profesional se impondra asimismo la pena de inhabilitacion especial para el
ejercicio de la profesion, oficio o cargo por un periodo de seis meses a dos afos.

La embarazada no sera penada a tenor de este precepto.”
A la vista de estos dos articulos vemos que el CP de 1995 contiene:
a) Un tipo doloso que abarca la gravedad del resultado de la agresién (art. 157).

b) Un tipo basico imprudente donde existe una grave infraccion del deber de cui-
dado por parte del sujeto activo (art. 158.1).

¢) Un tipo agravado por imprudencia profesional (art. 158.2).
Emaldi Cirion hace un estudio muy completo sobre las lesiones fetales®, del que
s6lo vamos a hacer mencién a las cuestiones mas relevantes para este libro.

Cuestiones comunes a los articulos relativos a las lesiones fetales:

A. Bien juridico protegido

La doctrina estéa dividida en cuanto a la determinacion del bien juridico protegido.
Por una parte, Carbonel Mateu y Gonzalez Cussac, consideran que el objeto de pro-
teccion no es el feto mismo, sino la salud e integridad de la persona que nacera con
posterioridad.

Por otra parte es preciso recordar a Valle Mufiz y Flores Mendoza, quienes si-
guiendo la ratio legis de los preceptos, consideran que el bien juridico protegido es

% EmaLpl CIRION, Aitziber: El consejo genético y sus implicaciones juridicas, Biloao-Granada,
Catedra de Derecho y Genoma Humano-Comares, 2001, pp. 206-228.
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la integridad del feto, incluyendo tanto la integridad fisica o corporal como la salud
fisica o psiquica de éste.

B. Sujeto activo

El delito de lesiones al feto es un delito comun, puesto que la ley no establece nin-
guna limitacién del circulo de posibles sujetos activos. El sujeto activo sera la perso-
na fisica que realice la conducta tipica de causar al feto las lesiones descritas. Pue-
de ser cualquier persona, pero en la practica suelen ser los profesionales sanitarios
cometiendo normalmente una imprudencia. En el caso de la mujer embarazada, “no
sera penada a tenor de este precepto”, es decir que no se le va a exigir responsabi-
lidad en el caso de que su hijo resulte afectado por su propia conducta imprudente.

C. Sujeto pasivo

Con la regulacién anterior la jurisprudencia® consideraba que la madre podia ser
sujeto pasivo de este delito.

Hay una segunda opinién (Benitez Ortuzar) en la que se defiende que es la co-
munidad la titular de la vida del nasciturus, asi que el sujeto pasivo de las lesiones
al feto también debera ser colectivo, puesto que si el nasciturus no tiene capacidad
para ser titular de la vida hasta el nacimiento, tampoco sera titular de su salud. Ade-
mas se argumenta que, si el Tribunal Constitucional niega la titularidad de derechos
al nasciturus, si el Estado no es titular de la salud del feto, si tampoco lo es la mu-
jer gestante, entonces sera la comunidad —la colectividad social— la titular de esa
salud individual del ser humano en formacién aiun de modo provisional hasta su na-
cimiento y la adquisicién de la condicion de persona.

Finalmente hay quien entiende (Cerezo Mir, Romeo Casabona y Flores Mendoza),
que si el bien juridico es la integridad y salud del feto, el sujeto pasivo sera el feto, pues-
to que es el portador del bien juridico lesionado, lo que es una cuestion diferente a que
el feto sea o no juridicamente persona y por ello, titular de derechos subjetivos.

D. Objeto material

Se discute si el término feto debe interpretarse en sentido estricto (excluyendo el
preembrién y el embrién implantado, o en el sentido mas amplio, como equivalente

% STS 5 abril 1995.
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al ser en todas las fases de su desarrollo prenatal, siendo la segunda interpretacion
la méas acertada.

Ya hablando de los distintos tipos destaca:

Respecto al tipo doloso, hay discusion doctrinal en cuanto a las penas puesto que
se castiga més las lesiones al feto que el aborto consentido y porque para las lesio-
nes al feto se establece una pena de inhabilitacién que sin embargo no esté previs-
ta para los delitos de lesiones a personas nacidas. También resulta llamativo que la
pena prevista para el delito de lesiones al feto sea mas grave que la establecida
para el delito de lesiones a un nacido.

Respecto al tipo imprudente de lesiones al feto, se castiga el mismo hecho ma-
terial y objetivo de la causacion de lesiones fetales, pero cuando las mismas fueran
cometidas por imprudencia grave o profesional. La diferencia con el tipo doloso ra-
dicara en el diferente titulo subjetivo de imputacién relevante para cada uno y en su
correspondiente penalidad. El tipo penal queda limitado a la imprudencia grave. Son
por tanto atipicas las agresiones al feto por imprudencia leve con independencia de
que se produzca un resultado leve o grave, incluso, cuando el resultado sea la des-
truccion del feto o la muerte de la persona poco después de nacer. Esta experien-
cia legislativa espafola no tiene reflejo semejante en otros paises.

Aborto imprudente

El art. 146 CP 1995 cubre la laguna legal del CP de 1973, con el siguiente tenor:

“El que por imprudencia grave ocasionare un aborto sera castigado con pena de
arresto de doce a veinticuatro fines de semana.

Cuando el aborto fuere cometido por imprudencia profesional se impondra asimis-
mo la pena de inhabilitacién especial para el ejercicio de la profesion, oficio o cargo
por un periodo de uno a tres anos.

La embarazada no sera penada a tenor de este precepto”.

Este caso no lo contemplamos en detalle por no referirse especialmente a los ni-
flos con discapacidad salvo por lo que se refiere al supuesto de aborto realizado con
base en un diagnostico prenatal erroneo. En efecto, es posible que exista un error
en el dictamen por parte del especialista encargado del mismo, apreciando la con-
currencia de graves taras en el feto no existentes en realidad (diagnéstico de falso
positivo), diagnéstico que servira para llevar a cabo un posterior aborto eugenésico.
Se plantea la posible inclusién de la conducta del especialista que emite el dictamen
en el tipo de aborto imprudente recogido en el 146 CP. Cuando el error en el dicta-
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men derive de imprudencia grave por parte del especialista, podra aplicarse en este
caso el tipo previsto en el art. 146 CP (considerandolo un supuesto de autoria me-
diata de un delito imprudente), ademas de la pena de inhabilitacion especial para el
ejercicio de profesion, oficio o cargo establecida en el citado precepto.

5.2 Exigencias en la interpretacion y valoracion del resultado de las pruebas

Cuando el consejero genético tiene en sus manos el resultado de las pruebas ha de
realizar la valoracion y la interpretacion de los resultados para alcanzar un diagndstico.

En principio, si se ha actuado con la debida diligencia, si se ha estudiado el caso
a conciencia y siempre que no se produzcan circunstancias espontaneas que malo-
gren la situacion, con toda seguridad el diagnostico sera el correcto. El problema
puede surgir cuando debido a ciertas circunstancias se produce un error en el diag-
ndstico, con las consabidas consecuencias perjudiciales para la pareja o persona in-
dividual y para el propio médico, puesto que este debera hacer frente a su fallo y
responder por via civil o, incluso, penal.

¢Cudles son las situaciones que dan lugar a un error en el diagndstico y generan,
por consiguiente, la responsabilidad civil e incluso penal de los profesionales sanitarios?

Entre estos supuestos destaquemos:

1) Cuando se establece un diagndstico sin haber examinado previamente al pa-
ciente.

2) Cuando para la emision del diagnéstico no se ha servido, siendo ello posible,
de todos los instrumentos y aparatos que suelen ser utilizados en la practica
profesional.

3) Cuando no se toma en consideracion, al formular el diagnéstico, las eventua-
lidades mas remotas que pueden ocurrir, y que son tenidas en cuenta tanto
en el plano cientifico como experimental.

Lo més adecuado seria que tras las pruebas pertinentes de las cuales se deduz-
ca una posible anomalia fetal, se cerciorase mediante un control ulterior que confir-
me la certeza de esa anomalia, puesto que una revelacion prematura y a veces equi-
vocada, puede provocar decisiones desastrosas.

Falsos positivos

Son casos en que los individuos examinados se identifican inicialmente como por-
tadores del defecto genético, pero con posterioridad se descubre su inexistencia.
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De acuerdo con estos resultados falsos positivos, las personas toman sus deci-
siones, reproductivas que, en algunos supuestos, pueden plantear repercusiones ju-
ridicas, como en las siguientes circunstancias:

a) El primer supuesto seria el recurso a un aborto eugenésico cuando se cree
que existen malformaciones fetales, creencia errébnea provocada por un diagndstico
incorrecto. En tal caso, para proceder al aborto eugenésico hubiera sido necesario
que dos especialistas emitieran un dictamen médico previamente a la intervencion,
asi como que el sujeto otorgase su consentimiento libre de vicios a dicha practica.
Posteriormente, otro médico seria quien realizaria la intervencion. El controvertido
planteamiento juridico se presenta cuando los dictamenes precedentes a la interven-
cién son erréneos. En ese caso, la persona que emitié el dictamen erréneo sera con-
siderado como autor mediato imprudente, puesto que erroneamente infringié los de-
beres objetivos de cuidado ofreciendo un dictamen falso, el cual fue decisivo y con el
cual se tenia dominio de la situacion. No obstante, este proceder —de dictaminar erré-
neamente— no equivale a lesionar necesariamente, sino que necesita la conducta de
otra persona que practique la intervencion. Por consiguiente, este segundo sujeto —
también médico— respondera como autor directo de un hecho doloso porque sabia
lo que hacia y conocia los efectos de la intervencion. Sin embargo, se puede decir
que su actuar estaba amparado por un error de prohibicién invencible ya que el con-
sentimiento es una causa de justificacion (error sobre los presupuestos facticos de
una causa de justificacién).

b) Al futuro progenitor se le confirma que es portador de una enfermedad gené-
tica grave, se esteriliza y luego se verifica que el diagnéstico era erréneo.

Falsos negativos

Los identificados falsamente como negativos son casos en los que la prueba ini-
cial no detecta la condicion de portador y se supone que los individuos estan libres
de anomalias cuando, de hecho, son heterocigéticos portadores.

Desde el punto de vista penal, si el médico comete un error de diagndstico y no
detecta malformaciones, de tal manera que la mujer no recibe la informacién ade-
cuada para decidir sobre la interrupcion del embarazo y el nifio nace con taras gra-
ves, la conducta es atipica penalmente porque el médico no las causa, ni podrian
imputarsele tampoco en comisién por omision. En efecto, sin entrar ahora en la cues-
tién de la hipotética posicion de garante del profesional respecto a la vida y a la sa-
lud del feto, al menos por el momento faltaria la capacidad de accién, puesto que
en la actualidad, por lo general, no son posibles tratamientos efectivos del feto in
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Utero. Por otro lado, debe tenerse en cuenta que la conducta del médico no consis-
te en una omisiéon de accion determinada (la del tratamiento del feto), sino en que
con su conducta —presuntamente negligente— al emitir un diagnéstico equivocado
y, por ello, incorrecto (falso negativo) impide que otro especialista pueda realizar la
accion de proteccién del bien juridico (el especialista capacitado para realizar el tra-
tamiento oportuno), respecto al cual seria mas problematico determinar al menos su
propia posicién de garante, en particular si todavia no se habia iniciado una relacion
médico-paciente.

No obstante, en este contexto deben abordarse las reclamaciones civiles que seri-
an interpuestas a los médicos, —y, en ocasiones, a las administraciones publicas— por
su actuar negligente. En estas reclamaciones los progenitores solicitan una indemniza-
cién en nombre propio (wrongful birth) o en representacion de su hijo (wrongful life).

6.2 Obligaciones de proteccion de la informacién obtenida en el contexto
del consejo genético

Existe una obligacién en relacion con el tratamiento de datos hipersensibles:

— Por su potencial afectacion al nicleo de la intimidad® de los sujetos implicados,
surge el problema de la confidencialidad, recogido en el art. 7 de la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de dere-
chos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica (LBRAP)®.

— Por otra parte esta el derecho a no saber, que pueden esgrimir algunos fami-
liares que no quieran prestarse a contestar todo un cuestionario de preguntas
sobre supuestos trastornos, puesto que podrian conocer patologias o enfer-
medades que pudieran padecer en un futuro y prefieren permanecer en la ig-
norancia*'.

% Emaldi Cirion define la intimidad como “el conjunto de circunstancias, experiencias, sen-
timientos, cosas y conductas que un ser humano desea mantener reservado para si mismo, y
sobre los que ejerce alguna forma de control, decidiendo a quién, cuando, cémo y qué infor-
macién desea comunicar a terceras personas. (EmaLpi CRiON, Aitziber: El consejo genético y
sus implicaciones juridicas, Bilbao-Granada, Catedra de Derecho y Genoma Humano-Coma-
res, 2001, p. 288).

“0 Art. 7 LBRAP: “1. Toda persona tiene derecho a que se respete el caracter confidencial
de los datos referentes a su salud, y a que nadie pueda acceder a ellos sin previa autorizacién
amparada por la Ley.

2. Los centros sanitario adoptaran las medidas oportunas para garantizar los derechos a
que se refiere el apartado anterior, y elaboraran, cuando proceda, las normas y los procedi-
mientos protocolizados que garanticen el acceso legal a los datos de los pacientes”.

41 Art. 4.1 LBRAP: [ ] “Ademas, toda persona tiene derecho a que se respete su voluntad
de no ser informada”.
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La ley 14/2007 de investigacion biomédica prevé obligaciones de confidencialidad
y proteccion de datos (art. 51).

7.2 Obligaciones en cuanto al modo de proporcionar el asesoramiento ge-
nético

El consejero genético puede ofrecer el consejo de una manera directiva o no di-
rectiva. Para que sea adecuado, en opinion de Emaldi Cirion, el consejo genético

debera hacerse de una manera no directiva. Lo contrario es lo que yo llamo la per-
version del consejo genético.

El asesoramiento genético se considerara directivo cuando el consejero recomien-
de a la pareja la decisién que debe tomar por considerar que es la mas adecuada
a las circunstancias del caso en cuestion. Aunque éticamente no debe ser la postu-
ra a tomar por el consejero, hay algunas legislaciones que la apoyan dependiendo
de la situacion concreta en que se halle la pareja*. Incluso hay paises cuya legisla-
cion refleja que el consejo genético ha de ser directivo, como por ejemplo, la ley sa-
nitaria materno-infantil de la Republica Popular China. La politica estatal china radi-
ca en reducir la natalidad y aumentar la calidad de la misma, lo que conduce en este
caso a un consejo genético directivo, al dar a entender que existen imperativos le-
gales por los que no se debe permitir a la pareja decidir sobre ciertas facetas rela-
cionadas con la reproduccion, sino que es el propio médico —apoyado en la ley—
quien determina si proceder con un actuar o con otro (casos de enfermedad gené-
tica grave o de sospecha de anormalidad en el feto).

Segun Emaldi Cirion en Espafa se defiende a ultranza el asesoramiento no di-
rectivo, dejando a la libre voluntad de las personas la decision ultima que hayan de
tomar, como reflejo de su derecho a la autodeterminacién y de su derecho al libre
desarrollo de la personalidad. Sin embargo, en la practica, existen indicios de que
no es asi*®.

En definitiva, la legislacién espafiola es un tanto contradictoria. Por un lado la ley
14/2006 sobre técnicas de reproduccion humana asistida no prohibe directamente

“2 Entre los paises en los que se hace depender de las circunstancias concretas para de-
terminar si el consejo genético ha de ser directivo o no directivo tenemos Chile y Méjico (ante
complejos problemas clinicos el consejo se hace directivo).

“® Por ejemplo hay madres que han denunciado en el foro de Canal Down 21 las coaccio-
nes que sufrieron por parte de sus ginecélogos para que abortaran, una vez diagnosticado en
el feto el sindrome de Down. [CanaL Down 21: Foro social (en linea), Espafa, Down21.org, 7 fe-
brero 2004. Disponible en web: http:/www.down21.org/encuentros2/conj_foro.htm (Consulta: 7
diciembre 2004)].
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en el articulado la transferencia de embriones anémalos y sin embargo, sanciona en
el apartado de las infracciones a quien transfiera embriones que no tengan las de-
bidas garantias bioldgicas o de viabilidad*, y por otro lado la ley 14/2007 de inves-
tigacion biomédica sefiala que el consejo genético debe ser no directivo (art. 55.1).

En cuanto al asesoramiento genético no directivo, dice Emaldi Cirion que el con-
sejo hemos de considerarlo como una especial destreza que tiene el consejero, ba-
sada en el adiestramiento y habilidad de comunicar una adecuada y precisa infor-
macion relevante para la decision que ha de tomar la pareja, pero sin interferir con
ella en la toma de la misma. El consejero ha de envolver el asesoramiento como
una ayuda activa para que las parejas sepan hacer un uso correcto de la informa-
cién que les ha sido suministrada, sin que se vean presionados por terceras perso-
nas al tomar las decisiones. En definitiva, el consejero ha de prevenir a sus pacien-
tes de tomar una decisién irracional y lo hara suministrandoles la informaciéon mas
veraz y acertada posible. Por lo general, la informacién que los pacientes deben com-
prender es abstracta y altamente técnica, esto junto con el hecho de que se encuen-
tra emocionalmente alterados y por tanto, con dificultad para pensar con claridad, da
lugar a que los padres pidan ansiosamente al consejero, —que se supone es el ex-
perto—, una solucion.

Es entonces cuando el asesor debe mantenerse firme en su postura sin aconsejar-
les o manipularles de manera abierta o sutil sobre una u otra opcién. Lo correcto es
que el consejo genético sea no directivo, que el consejero no debe tratar de influen-
ciar ni directa ni sutilmente en la decisiéon que los pacientes quieren tomar respecto de
su situacion, sino que su decisién debe ser totalmente libre y basada en el principio
de la autonomia de la voluntad, puesto que son ellos mismos los que mejor conocen
su propia situacién y los que deben tomar sus propias decisiones sobre la reproduc-
cién sin ningun tipo de coercion o de limitacion. Asi se respetara igualmente el dere-
cho al libre desarrollo de la personalidad y su derecho a la intimidad. Por ello, la fun-
cién primordial del consejero es Unicamente la de plantearles la situacion y las posibles
soluciones con sus respectivas ventajas e inconvenientes con claridad, comprension,
pertinencia e imparcialidad, asi como ofrecerles su apoyo en todo momento pero sin
intervenir lo mas minimo en la postura que los mismos vayan a adoptar.

La no direccién del asesoramiento es el pilar basico del consejo genético y asi se
recoge expresamente en diversos documentos, recomendaciones y legislaciones®.

“ Art. 26.2.c.8 Ley 14/2006, de 26 de mayo sobre técnicas de reproduccion humana asistida.

4 Austria Ley Federal 12 julio 1994, art. 69.2, Recommendation 13 (1990) on prenatal ge-
netic screening, prenatal genetic diagnosis and associated genetic counselling, Recommenda-
tion 3 (1992) o genetic testing and screening for health care purposes.
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Podemos concluir la reflexién sobre las obligaciones en cuanto al modo de propor-
cionar el consejo genético con la siguiente pregunta: ;Tiene el nifio derecho a que sus
padres decidan libremente? La respuesta es que no puede decirse que sea un dere-
cho del nifio, porque el nifio no puede ser el sujeto del derecho, puesto que conforme
al ordenamiento juridico espafol la personalidad comienza con el nacimiento, asi que
el nasciturus, como hemos visto al estudiar el aborto, no es titular de derechos sino un
“bien juridico protegido”. Son los padres los titulares de ese derecho a una decision li-
bre. Sin embargo veremos a continuacién como el nifio puede tener derecho a una in-
demnizacion si el proceso de consejo genético no se ha llevado a cabo adecuadamente.

5.2.3. Tipos de acciones derivadas del incumplimiento.
La doctrina del wrongful birth y wrongful life

En este apartado recogeremos primero un resumen de todas las responsabilida-
des en las que puede incurrir el profesional sanitario, para luego examinar detenida-
mente los supuestos a los que se hace referencia con los nombres de wrongful birth
y wrongful life.

Resumen de la responsabilidad legal del médico surgida en el proceso de consejo
genético:

1.2 Cuando el profesional sanitario no aconseja al paciente la conveniencia de
someterse a las pruebas pertinentes, lo que puede dar lugar tanto al nacimiento de
un nifio con anomalias congénitas, como a que se renuncie a la procreaciéon de ni-
fios que probablemente hubieran sido sanos.

2.2 Una vez que se ha ofrecido a la pareja el sometimiento a unas pruebas ge-
néticas predictivas determinadas para obtener un diagnéstico preciso puede ocurrir
que, debido a la poca diligencia del médico o a la dificultad de la técnica utilizada se
produzcan una serie de lesiones al feto, a la madre o a ambos. Incluso, en casos ex-
tremos puede dar lugar a su muerte. En tal caso, el profesional sanitario respondera
penal o civiimente, de acuerdo con los criterios que se han establecido mas arriba.

3.2 Cuando el profesional interprete o valore negligentemente los resultados del
diagndstico practicado, dando lugar a los falsos positivos y negativos. Son errores
que daran lugar a una serie de decisiones trascendentes, dependiendo del diagnds-
tico ofrecido y, por consiguiente, se podrian derivar consecuencias juridicas de muy
variada indole —esterilizaciones, aborto eugenésico errbneamente dictaminado—.
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4.2 Cuando el consejero genético no informe adecuadamente sobre dicho diag-
néstico a sus pacientes, puesto que pueden generarse consecuencias similares a
las sefnaladas en el parrafo anterior.

5.2 Cuando los profesionales sanitarios, sin el consentimiento del paciente, re-
velen a terceras personas aquellos datos personales o, en concreto, genéticos des-
cubiertos a lo largo de las pruebas realizadas, o bien cuando no se custodien dichos
datos con las debidas garantias. En tales supuestos los profesionales responderan
penalmente por el delito de revelaciéon de secretos vy, civilmente por su actuar negli-
gente, puesto que ambas conductas vulneran la intimidad de los sujetos afectados.

¢Qué son las acciones de wrongful birth'y wrongful life?

La accion de wrongful birth consiste en una demanda judicial interpuesta con-
tra el médico por los padres de un nifio nacido con discapacidad. EI médico o con-
sejero genético es responsable de un dafo al no proponerle a una mujer (la madre)
una serie de pruebas, o bien al no detectar o no avisar a la mujer embarazada so-
bre la enfermedad o anomalia que sufre su feto, a tiempo de que ésta pueda abor-
tar amparada por la Ley. Entonces, se permite que la mujer ejerza esta accion con-
tra el médico, puesto que debido a su negligencia le privo de la oportunidad de tomar
una decisién informada sobre la continuidad o interrupcién de su embarazo. En este
tipo de proceso los padres del nifio reclaman al médico una indemnizacién basada
tanto en el quebranto moral como en el quebranto econémico derivado de haber te-
nido un hijo aquejado con una enfermedad o anomalia genética.

Por lo que se refiere al derecho comparado, en Alemania la jurisprudencia ha apro-
bado reclamaciones de wrongful birth desde 1980. Los primeros casos en los que
se aceptaron estas demandas consistieron en una malograda esterilizacién, y en un
fallo en el diagnéstico de una enfermedad muy comin en Alemania (rubéola), evi-
tando con ello el proceder a un aborto legal*. En los Estados Unidos de América,
en Francia y en el Reino Unido, se admiten acciones contra los médicos basadas
en su negligencia por utilizar de forma danosa para el feto las técnicas de diagnds-
tico prenatal®’.

“6 BernaT, Erwin: “Informed consent and wrongful birth: the Austrian Supreme Court’s appro-
ach, Med law, nim. 11, 1992, p. 70; Jackson, Anthony: “Wrongful life and wongful birth”, The
Journal of legal medicine, nium. 17, p. 349 y ss.; Dickens, B.: “Wrongful birth and life, wrongful
death before birth and wrongful law”, Le Bioéthique, ses fondementes et ses controverses, op.
cit, p. 85y ss.

7 KnoppeRs, Bartha Maria: “Modern Birth Technology and Human Rigths”, The American Jour-
nal of Comparative law, Vol. 33, 1985, p. 4.
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En Espafa, como veremos mas adelante a modo de conclusién, son escasas las
sentencias existentes al respecto hasta el momento, pero poco a poco va en aumen-
to su numero, gracias al conocimiento que se tiene, cada vez mayor, sobre la posi-
bilidad de ejercitar dichas reclamaciones civiles.

La accion de wrongful life consiste en una demanda que interpone el hijo que
ha nacido con alguna enfermedad o anomalia contra el médico*. Cuando se habla
de acciones entabladas por el hijo son demandas que pueden ser formuladas por
sus representantes legales —padres o tutores— pero en nombre de aquel. Por ello,
es frecuente que al demandar los padres lo hagan por el doble concepto de wrong-
ful birth (por ellos mismos) y de wrongful life (en nombre del hijo).

La causa que motiva la accion de wrongful life es esencialmente la reclama-
cion por la negligencia o la mala praxis médica. El nifo que padece alguna ano-
malia alega que el profesional sanitario tenia un deber con él y que ese deber
fue incumplido. En esta accién, el nifio no alega que la negligencia del personal
sanitario fuera la causa de su lesiéon o de su enfermedad, sino que la negligen-
cia dio lugar a su nacimiento. Por tanto, el nifio tendra que probar, no que el mé-
dico causd sus anomalias, sino que su negligencia —por no detectar las anoma-
lias o por informar erréneamente a sus padres—, dio lugar a su nacimiento. De
hecho, la jurisprudencia norteamericana dice que “la realidad del concepto de
wrongful life, es que los demandantes existen y sufren debido a la negligencia de
terceras personas. En este supuesto, el hijo demandante argumenta que “de no
haber sido por el consejo médico inadecuado, no habria nacido para experimen-
tar el sufrimiento propio de su enfermedad”. Por ello, solicita al médico que le in-
demnice en concepto de:

a) los dafios econdémicos que acarrea su vida enferma (educacién especial, cui-
dados médicos, etc.);

b) el hecho mismo de haber nacido, puesto que considera que hubiera sido me-
jor para él no haber nacido que vivir en las condiciones en las que lo hace.
Es decir, existe un dafio moral o perjuicio por el sufrimiento®.

En este sentido es de destacar la Sentencia del Tribunal de Casacion Francés de
17 de noviembre de 2000 en la que también se resolvié una demanda de wrongful

8 EmaLni CIRION, Aitziber: El consejo genético y sus implicaciones juridicas, Biloao-Granada,
Catedra de Derecho y Genoma Humano-Comares, 2001, p. 238.

9 Denominado tradicionalmente Pretium doloris. Entendido como un dafo fisico o moral du-
radero y posterior. ANGeL YacUez, Ricardo de: Tratado de responsabilidad civil, Madrid, Civitas,
1993, p. 693.
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life con similares fundamentos juridicos. El tribunal francés también en este caso fa-
ll6 a favor de la indemnizacion a favor del nifio discapacitado®.

Surgen entonces dos nuevos planteamientos relativos a la existencia o no de dos
derechos. El derecho a no nacer y el derecho a nacer con una mente y un cuerpo
sanos.

1.2 Derecho a no nacer

Hay autores que muestran el posible dilema que podria plantearse al nifio dismi-
nuido si le dieran a escoger entre nacer o no nacer. A este respecto se argumenta
que si los nifos tuviesen la oportunidad de decidir, es posible que algunos prefiriesen
no haber nacido, mientras que otros, con minusvalias incapacitantes, estarian a fa-
vor de la vida. Estas actitudes opuestas dependen de la naturaleza de la malforma-
cion (fisica, mental o de ambos tipos), la personalidad e inteligencia de la persona mi-
nusvalida y sus experiencias vitales, en otras palabras, de su conciencia de la vida.

Asimismo, hay autores que estiman que no todos los tipos y calidades de vida
han de ser ciegamente preservados®'. De hecho quienes piensan asi consideran que
el nacimiento en ciertas circunstancias puede suponer un perjuicio no sélo para el

% Se trata de una sentencia sin precedentes en Europa y que sienta jurisprudencia. Los he-
chos sucedieron de la siguiente manera: Nicolas Perruche nacié en 1983, deficiente profundo,
sordo y casi ciego. Su madre habia padecido una rubéola durante el embarazo y afirmaba su
voluntad de abortar si el feto estaba afectado por la infeccién. No obstante, los médicos diag-
nosticaron erréneamente la ausencia de contagio. Tras el nacimiento del nifio deficiente los mé-
dicos fueron demandados por los padres de Nicolas, en su nombre, para que se le reconocie-
ra el perjuicio sufrido por este. Un tribunal de Orleans rechazé la posibilidad de una
indemnizacion al hijo con el argumento de que un ser humano no es titular del derecho a na-
cer o0 no nacer, a vivir o no vivir. Sin embargo, el caso llegé a la Corte de Casacién que, tras
debatirlo se pronuncié a favor del demandante.

A raiz de esta sentencia, una semana mas tarde cien familias con hijos discapacitados de-
mandaron al Estado francés alegando el “derecho a no nacer” que habia reconocido en la sen-
tencia mencionada.

" En ocasiones estas acciones de wrongful life plantean un conflicto de valores no entre la
felicidad del nifio o su desgracia, sino entre la felicidad de los padres o el deber de respetar la
vida humana, incluso disminuida. No obstante, hay cuestiones que se nos plantean a raiz de
esta materia: ¢ Tenemos el derecho a dejar vivir martires en nombre del respeto al ser minus-
valido?; Tenemos el derecho a hacer martires en nombre del respeto a la vida?, ;tenemos, en
algunos casos, el derecho a sacrificar por nuestra felicidad el respeto a la vida humana dismi-
nuida? ¢ Tenemos el deber absoluto de sacrificar nuestra felicidad al respeto absoluto a la vida
humana? (MALHERBE, J: “Estatuto personal del embrién humano: ensayo filoséfico sobre el abor-
to embriopatico”, p. 94 y 95).
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hijo en si, sino también para el resto de la sociedad. Asi, son tres los planos sobre
los que se puede situar el perjuicio que provoca el nacimiento de un ser disminuido:

1. El del nifio, que corre el riesgo de ser anormal, aquejado de una deficiencia
fisica o mental, fuente de sufrimientos para él y para sus padres.

2. El del Estado puesto que la Seguridad Social se hace cargo de la salud pu-
blica y debera soportar los gastos, a menudo muy onerosos, de la asistencia
que necesitara el nifo durante meses o anos.

3. El de la humanidad, si llega a procrear el portador de una tara habiendo po-
sibilidad de transmitirla y por tanto, de hacer aumentar el nimero de taras que
comprometen el patrimonio genético de la familia y de la humanidad.

En efecto, desde el primer punto de vista parece irresponsable tener descenden-
cia cuando se conoce fehacientemente que se le va a transmitir una enfermedad
grave e incurable.

En cuanto al perjuicio que puede suponer al Estado una persona con anomalias
puede ser en efecto, elevado, puesto que, dependiendo del grado de discapacidad
y de los logros conseguidos durante la etapa de formacién de la persona (infancia y
adolescencia) no sélo tendra que soportar los gastos de asistencia a esa persona,
sino el hecho de que dicha persona no va a ser tan productiva para el Estado como
lo es una persona sana.

No obstante, tales planteamientos parecen desconocer que la discapacidad for-
ma parte de la vida humana. Si aceptamos que la discapacidad forma parte de la
vida y que las personas con discapacidad forman parte de la sociedad, el Estado
estd obligado a proteger a los nifios para que gocen de la proteccion prevista en los
acuerdos internacionales que velan por sus derechos (art. 39.4 CE) y en la legisla-
cién estatal (LOPJM), autondmica, etc. Asimismo les compete a los poderes publi-
cos organizar y tutelar la salud publica a través de medidas preventivas y de las
prestaciones y servicios necesarios (art. 43.2 CE). Finalmente estan las obligacio-
nes que tienen los poderes publicos respecto a las personas con discapacidad y re-
cogidas en el art. 49 CE.

En relacion con el perjuicio que esa persona con discapacidad puede causar a
la humanidad si llega a procrear, tenemos que decir que la Carta Europea de De-
rechos Fundamentales de 2000 prohibe en su art. 3.2 las practicas eugenésicas y
que la educacién sexual es fundamental en este punto, asi como que cada perso-
na con discapacidad conozca las posibilidades de transmitir la misma a su descen-
dencia.
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Y para concluir, desde un enfoque juridico, podemos decir que ese derecho a no
nacer no puede tener lugar porque significaria que tiene que existir una titularidad y
el nacido no podria ejercerla, es por tanto, una imposibilidad categérica.

2.2 Derecho a nacer con una mente y un cuerpo sanos.

a) Sinos situamos en el momento anterior a la concepcion, en opinién de Kieffer®
es correcto y bueno utilizar todos los medios y tecnologias necesarias para asegurar
que los nifos sean sanos, puesto que son ellos los que deben vivir en el mundo des-
pués de que nazcan. La salud genética se toma como un don. Si no puede cumplirse
con este derecho es mejor no nacer. Todas las personas estan obligadas moralmente
a no causar conscientemente penas y sufrimientos al mundo, como ocurriria si nacie-
ran nifos defectuosos cuando el riesgo genético se conociera anticipadamente. El mis-
mo autor considera que el concebir hijos con el conocimiento pleno de que hay un ries-
go sustancial de que sean defectuosos —esto es, riesgo mayor de lo que se sabe que
ocurre en la poblacion general debido a la recombinacion sexual, al azar o a las muta-
ciones espontaneas— constituye un modo de accién que a primera vista es descuida-
do, inhumano y moralmente irresponsable. En el mismo sentido Verspieren®.

Emaldi Cirion considera que el hecho de querer procrear cuando se sabe antici-
padamente —incluso antes del embarazo— que la descendencia nacera con graves
anomalias o enfermedades genéticas, es un acto irresponsable por parte de los pro-
genitores. Ante un conflicto de intereses entre el derecho a la reproduccién de la pa-
reja y el derecho de la descendencia a nacer sana —en la medida de lo posible—
hemos de decantarnos por el dltimo teniendo en cuenta una ponderacion de intere-
ses (coste econdmico, atencion asistencial que requiere la persona con discapaci-
dad, sufrimiento que se genera tanto en el hijo como en la pareja, etc.). No obstan-
te, con independencia de la clasificacion moral que nos reporte este actuar, ni el
derecho ni la sociedad pueden entrometerse con normas juridicas en la vida fami-
liar e intima de las personas, por lo que su decision de procrear no podra ser cons-
trefiida de ninguna manera. Algo diferente seré el hecho de que una vez nacido el
hijo con las anomalias previstas, sea este quien demande civiimente a sus progeni-
tores amparandose en el principio de alterum non laedere (CC, art. 1902).

2 Kierrer, G.H.: Bioética, Madrid, Alhambra Universidad, 1983, p. 143 y 144.

% VersPiEREN, P: “Diagndstico prenatal y aborto selectivo. Reflexion ética”, en AAVV: La vida
humana: origen y desarrollo. Reflexiones bioéticas de cientificos y moralistas, Madrid, Publica-
ciones de la Universidad Pontificia Comillas Madrid/ Instituto Borja de Bioética de Barcelona,
1989, p. 172.
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b) Por otra parte, si es durante el embarazo cuando se averigua la anomalia fe-
tal, la situacion se presenta distinta. En efecto, no se puede decir que los padres ac-
tuaron de manera irresponsable al procrear y tampoco si deciden seguir adelante
con el embarazo. De hecho, interrumpir el embarazo es un derecho que se le otor-
ga en determinadas circunstancias a la mujer pero no es una obligacién que se le
impone cuando se conozca previamente, que su hijo nacera afectado por una enfer-
medad, por muy grave que esta sea.

Se habla de un derecho a nacer sano, pero sin embargo no se encuentra regula-
do como tal derecho en ninguna legislacién. En concreto, en la legislacion espafola
se regula el derecho a la integridad fisica y moral como derecho fundamental (art. 15
CE) y el derecho de proteccién de la salud (art. 43 CE). Ninguno de estos derechos
abarca el derecho a nacer sano. Ademas, el reclamar el derecho a nacer sano —in-
cluso, cuando la alternativa sea no nacer— supone una dificultad practica de medir
los dafos y la imposibilidad de comparar la vida defectuosa con la no existencia. La
mayoria de los tribunales alegan esta dificil valoracion, puesto que la no existencia
no es un estado al que se le pueda dar un valor o un estado que se le pueda atri-
buir a una persona. En definitiva, la vida frente a la no existencia no se puede com-
parar y valorar. Incluso, si pudieran valorarse estos dos supuestos, la persona con
discapacidad podria preferir su propia muerte (por suicidio o eutanasia), frente a su
indeseable vida, pero nunca podria preferir su no concepcion, puesto que es algo que
desconoce. Por eso, frente a esta situacion, los tribunales tienden a hacer una com-
paracion diferente: la vida defectuosa frente a una vida sana.

En conclusién, no puede ser exigido legalmente el derecho a nacer con una mente
y un cuerpo sanos porque estas caracteristicas dependen de muchos factores.

Los tribunales norteamericanos no solian estimar las acciones civiles de wrongful
life, alegando diversos motivos de rechazo:

o

1.2 Que el demandante no sufria dafos reconocibles por la ley.

2.2 Dificultad de medir los dafios e imposibilidad de comparar una vida defec-
tuosa con la no existencia.

3.2 Los principios de orden publico relativos a la santidad de la vida (todas las
vidas, independientemente de la anomalia que padezcan, son necesariamente bue-
nas para las personas que las viven) militan en contra de la reclamacion del hijo.
Ese principio se opone directamente al de la “calidad de vida”.

Pero a partir de 1977, es decir cuatro afos después de la legalizacién del aborto a
peticion, por el Tribunal Supremo de Estados Unidos, algunos tribunales comenzaron
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a estimar demandas de wrongful life. Esto significa que el nacimiento del nifio que pa-
dece anomalias o enfermedades no detectadas por el médico a tiempo para abortar,
puede dar lugar a acciones de reclamaciones civiles que los padres interponen contra
el médico y, algun dia, también por el nifio en cuestion. Esto refleja el reconocimiento
que tienen los padres de su derecho a ser informados en aquello que les concierne
para tomar decisiones reproductivas y a su vez, la posibilidad emergente de un dere-
cho del nifio a nacer libre de dafos causados por la negligencia de terceros.

Wrongful birth y wrongful life en la jurisprudencia espafola

Todavia no hay muchas sentencias, aunque cada vez hay mas. A veces, como
en la STS de 6 junio 1997 se habla de wrongful life en un caso de wrongful birth.
Normalmente se reclama a la vez una indemnizacién para los padres (wrongful birth)
y otra para el nifio (wrongful life).

Los aspectos que vamos a estudiar de la jurisprudencia espafiola, son los siguientes:
1.2 Conceptos de wrongful birth'y wrongful life

2.2 Casos en que se ha condenado a indemnizar y casos en que no

3.2 Danos indemnizables

4.° Sujetos a los que se exige la responsabilidad

5.2 Cursos causales no verificables y carga de la prueba

1.2 Conceptos de wrongful birth'y wrongful life

La sentencia que da una mejor argumentacién es la SAP Cadiz 17 septiembre
2002, que describe estos casos de la siguiente manera:

“Nos encontramos con una tipologia de dafos determinantes de posible respon-
sabilidad civil del médico en relacién con la concepcién y el nacimiento de la perso-
na, mas en concreto, en un grupo de casos de responsabilidad médica en relacion
con error en el diagnéstico prenatal por falta de realizacién o defectuosa realizacion
del diagnostico, produciéndose con ello la consecuencia de que no existe constan-
cia —o no se descubre o no se informa a tiempo— del riesgo de enfermedad con-
génita de la criatura concebida, resultando que el feto sufre la dolencia y nace con
tales defectos, no disponiendo ya la mujer de la posibilidad de recurrir al aborto den-
tro del plazo legalmente establecido.
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Estas hipotesis han dado lugar a las llamadas acciones de wrongful birthy wrong-
ful life, muy numerosas en la jurisprudencia norteamericana y cuyas denominacio-
nes (en inglés) se mantienen en los distintos trabajos y resoluciones judiciales so-
bre el particular.

La distincién entre la acciéon de wrongful birth y wrongful life consiste en que
la primera es entablada por los padres del nifio contra el médico, mientras que la
segunda quien la entabla es el hijo. En la primera los padres alegan que, al no
haberse detectado o no habérseles informado sobre la posibilidad de que la ma-
dre concibiese o diese nacimiento a una criatura con enfermedades congénitas,
se les privo de la oportunidad de adoptar una decision “informada” sobre si pro-
crear o no, sobre si dar o no lugar al nacimiento®. En la segunda, accién de
wrongful life, el hijo demandante argumenta que “de no haber sido por” el conse-
jo médico inadecuado, no habria nacido para experimentar el sufrimiento propio
de su enfermedad.

Por decirlo de otro modo, en la acciéon de wrongful birth la culpa del médico con-
siste en un error “que ha conducido al nacimiento” del hijo de los padres demandan-
tes; y en la accion de wrongful life el error médico que se invoca es el que “ha con-
ducido a la vida” del propio hijo enfermo demandante.”

Segun considera la sentencia, con tales referencias iniciales, en las acciones de
wrongful birth los padres demandantes reclaman normalmente la indemnizacion del
dano consistente en el quebranto moral y econémico derivado de haber tenido un
hijo aquejado de una enfermedad congénita. El dafio moral es el constituido por la
afliccion, el pesar y la carga que lleva consigo la existencia de un hijo afectado por
una dolencia irremediable y de ordinario muy penosa. El dafio econémico viene de-
terminado por la necesidad de hacer frente a los gastos y desembolsos especiales
que la misma enfermedad impone, es decir, adicionales a los que exigiria el mante-
nimiento de un hijo sano®. Después de algunas vacilaciones iniciales, los Tribuna-
les norteamericanos se han mostrado propicios a admitir la demanda y condenar al
médico demandado al pago de los gastos extraordinarios ocasionados por el naci-
miento y la existencia del hijo enfermo, si bien han acudido con frecuencia al argu-
mento moderador de la indemnizacién consistente en la valoracion de la paternidad;

 En otras sentencias se dice que se vulnera su derecho a la autodeterminacion que sur-
ge del derecho al libre desarrollo de la personalidad y del valor fundamental de la dignidad de
la persona (SAP Valencia 17 marzo 2004 citando STS 3 octubre 2000).

% Evidentemente, si el Estado diera suficientes prestaciones sociales a las personas con
discapacidad, como se decia en la STC 53/1985, no tendria sentido la despenalizacién del
aborto eugenésico ni tampoco las indemnizaciones con base en wrongful birth.

258



Derecho a controles durante el embarazo para la prevencién de discapacidades

una especie de compensacién entre el quebranto patrimonial que el nacimiento del
hijo enfermo implica y la ventaja o beneficio que la existencia del hijo entrafia®.

Por otro lado, en las acciones de wrongful life el hijo demandante solicita la con-
dena del médico para que le indemnice de los siguientes danos:

a) en primer lugar, el hecho mismo de nacer, pues se suele alegar que habria
sido mejor para él no haber nacido que vivir en las condiciones que lo hace;

b) en segundo término, los dafios econdémicos que acarrea su vida enferma (cui-
dados médicos, asistencia de otras personas, habilitacién especial de la casa
o vehiculo, etc.).

Al respecto, los Tribunales, salvo raras excepciones, han rehusado estimar tales
reclamaciones de wrongful life, considerando entre otros argumentos, que no se su-
frian dafios “reconocibles por la Ley” y, también, que no cabia la indemnizacién tan-
to por la “imposibilidad I6gica” de comparar la vida con la no existencia —la vida da-
fiada y la no vida— como por la dificultad practica de medir los presuntos dafos. No
obstante, parece abrirse paso hoy dia la tesis de no descartar de forma absoluta la
estimaciéon de la demanda entablada por el propio hijo (accién de wrongful life) si
con ella se pretende exclusivamente la indemnizacién de dafos materiales experi-
mentados por él, siendo muy dudoso, por el contrario, que sean indemnizables los
dafios morales puros (el hecho, en si, de nacer o estar enfermo).

La SAP Cadiz 17 septiembre 2002 dice que la accién independiente del hijo pue-
de entenderse embebida en la ejercitada por la propia madre ya que, de forma in-
evitable, se hacen coincidir y duplican idénticos —o, cuando menos, parecidos— da-
flos a resarcir, sobre la base de idéntico fundamento alusivo a un derecho impedido
a una tercera persona y nunca de posible ejercicio ni disposicion por el hijo.

Para distinguir entre las acciones de wrongful birth y wrongful life de las de wrong-
ful conception o wrongful pregnancy, véase la SAP Albacete 30 octubre 2002%.

% Tiene sentido que se admitan estas indemnizaciones en EEUU donde no hay un Estado
del bienestar.

" En la SAP Albacete 30 octubre 2002 (Ponente: Pascual Martinez Espin), que cita la STS
11 mayo 2001 (RAJ 2001, 6197) se hace el deslinde entre wrongful life y wrongful birth: “Se
trata de los supuestos conocidos con la expresién inglesa de wrongful conception y, en oca-
siones también con la de wrongful pregnancy, que designa aquellas demandas que interponen
los progenitores por los dafios causados por la concepcién no deseada de un hijo sano debi-
do al fallo de las medidas anticonceptivas adoptadas... Distintos de los supuestos anteriores
son los casos de nacimientos de hijos con malformaciones que no han sido causadas por la
negligencia médica y que parten de una premisa comun: al no informar en tiempo oportuno a
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2.2 Casos en que se ha condenado a indemnizar y casos en que no

a) Se han estimado demandas en los siguientes casos:
Fracaso de una amniocentesis® por el TS.
No se ofrecieron las pruebas de diagnostico prenatal por el TSJ Valencia®.

El resultado de la prueba no llegd a su destino por la AN®.

la madre de la malformacién, ésta no ha podido decidir si queria llevar a cabo o no la interrup-
cién legal del embarazo. En tales casos, si quien ejercita la acciéon es la madre se habla de
wrongful birth y de wrongful life, si quien lo hace es el propio hijo.

% STS 6 junio 1997 que contempla un caso de un nifio nacido con sindrome de Down tras
la inadecuada actuacion sanitaria de los profesionales (fracaso de una amniocentesis), que mo-
tivd que los padres no decidieran el aborto eugenésico. En ella se habla de dafio moral pero
también de otros perjuicios materiales, como la necesidad de una atencién fija permanente ha-
cia el hijo, y por lo comun asalariada, reconociendo una indemnizacion a favor de los progeni-
tores y a cargo de la Administracién, en la cantidad de cincuenta millones de pesetas.

La estimacién de la demanda se bas6 en el nacimiento de un “ser” con las deficiencias des-
critas y la voluntad antecedente de la madre de evitarlo legalmente y la conducta médica que
impidi6 lo anterior “hace que surja lo que el Tribunal de Primera Instancia de Luxemburgo de-
nomina en su sentencia de 6 julio 1995 la supuesta violacién del principio de proteccién de la
confianza legitima, que se extiende a todo particular que se encuentre en una situacién de re-
clamar la defensa de sus intereses. En otras palabras, para concluir, que ha habido accién mé-
dica negligente, un perjuicio gravisimo y una relacién causal entre ambos acontecimientos.”

“Desde luego aqui surge la figura conocida en el derecho americano con el nombre de wrong-
ful life, el nifio nace con taras, pero la Unica otra alternativa posible era que no hubiera nacido; aho-
ra bien, el dafo derivado del referido dato no es patrimonial y para su valoracion, siempre evanes-
cente dada la dificultad de fijar parametros econémicos a una tara como es la derivada del sindrome
de Down, hay que tener en cuenta varios aspectos, como es el del impacto psiquico de crear un
ser discapacitado que nunca previsiblemente podra valerse por si mismo y que pueden llegar a al-
canzar edades medianas; lo que precisa, a su vez, una atencion fija permanente y por lo comdn
asalariada”. Por todo ello la indemnizacion se elevd de 120.202,42 euros a 300.506,05 euros.

% STSJ Valencia, Sala de lo Contencioso-Administrativo, 17 marzo 2004. Si se estimé la ac-
cién contra la Administracion porque no se habian adoptado, dados los antecedentes persona-
les y edad de la madre, las pruebas diagnésticas prenatales oportunas para la deteccién de la
cromosomopatia consistente en el sindrome de Down. No se remitié a la paciente a la Unidad
de Diagnostico Prenatal. La Conselleria de Sanidad reconocié la existencia de responsabilidad
patrimonial de la Administracién porque no se permitié a los padres optar por la interrupcién
del embarazo dentro de los plazos legales, conociendo todas las circunstancias.

€ SAN 6 junio 2001 (RJCA 2001, 1280) reconocid una accion de wrongful birth en un su-
puesto en que una prueba de triple screening practicada en un laboratorio de Zaragoza, su re-
sultado no llegé a la Unidad de Diagnoéstico Prenatal, razén por la cual no se valoré el resul-
tado y no se comunicé al paciente, por lo que no pudo hacerse nuevas pruebas para diagnosticar
el sindrome de Down y no pudo abortar acogiéndose a la indicacion eugenésica del art. 417.
bis. 1.3.2 CP. Cabe concluir que hubo un funcionamiento anormal de la Administracién. Se re-
fiere a la STC 53/1985 diciendo que se tuvo como razonable que el legislador, ante situacio-
nes limite, de inexigibilidad de otra conducta, renuncie a la persecucién y condena penal. Par-
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No informar de los riesgos de un embarazo de alto riesgo por la AP Valencia®'.

b) Por el contrario se desestim6é una demanda en la que la amniocentesis fra-
caso, porque también esta admite error y se cumplié con los protocolos, por
la AP Baleares®.

3.2 Dafos indemnizables

Por lo que se refiere al dafo resarcible y su valoracion en este tipo de acciones,
la misma sentencia SAP Cadiz 17 septiembre 2002 dice:

“En primer lugar, parece absolutamente correcta la tesis de que la vida, esto es,
el nacimiento de una criatura, nunca puede ser considerada como un dafio. El dafio
no es el nacimiento del hijo. Aparte de que puede repugnar a la natural considera-
cién de las cosas el que la vida de un ser pueda ser calificada asi, el nacimiento de
la criatura no es consecuencia de la actuacion del medico, sino de la naturaleza, de
la providencia o, por utilizar una palabra aséptica, de la fatalidad. El feto adolecia de
la enfermedad antes y al margen de la actuacién de los profesionales médicos, es
decir, la criatura habria nacido con las malformaciones en todo caso.

tiendo como regla general de la ilicitud del aborto, se deduce que la situacién juridica de la
gestante ante una malformacién del feto, no es tanto la del derecho subjetivo a abortar, otor-
gado por una norma, como que el legislador le exime de responsabilidad penal. [ ] Lo lesiona-
do fue una manifestaciéon de la facultad de autodeterminacién de la persona, ligada al princi-
pio de dignidad, como es la informacion para ejercer sus libres determinaciones. [ ] De esta
forma el dafo resarcible es de tipo moral ya que se esta ante una situaciéon analoga a la omi-
sién del consentimiento informado, omisién cuya resarcibilidad tiene reconocida el Tribunal Su-
premo.

5 SAP Valencia 28 mayo 2003. la sentencia sefialé que no informar a la gestante de los
riesgos del embarazo de alto riesgo ni facilitarle el acceso a las pruebas de diagnéstico prena-
tal constituye dafio moral que se debe indemnizar. Hubo un informe de la Consejeria de Sani-
dad, que reconocia la responsabilidad de la Administracién en este caso. El informe constat6é
la falta de informacion a la paciente de los riesgos del embarazo y de la posibilidad de some-
terse a pruebas diagnésticas prenatales. A ello afadia que “el consentimiento y la informacién
son elementos integrantes de la lex artis”.

% SAP Baleares 6 junio 2001 no se conden6 a dos médicos porque la amniocentesis admi-
te un margen de error entre un 2 y el 20 por 100 y que “no se ha acreditado reproche a la lex
artis empleada por los médicos”por lo que “hay que atribuir el evidente resultado erréneo del
andlisis a las limitaciones de la ciencia médica”. Un informe de la Catedra de Medicina Legal
de la Univ. Barcelona determin6 que a la paciente le fue indicada “la pauta de control y con-
sejo reproductivo con arreglo a los protocolos obstétricos y médico-legales”. En un caso igual
ante la Audiencia Provincial de Malaga el resultado fue al contrario porque los informes del gi-
necdlogo y el genetista eran contradictorios sobre a cual era atribuible el error en el resultado
de la amniocentesis.

261



Los derechos del nifio con discapacidad en Espana

Arrancando de esta premisa, caben, no obstante, otros dos enfoques. Uno de ellos
consiste en considerar que el dafo (puesto que, por definicidn, el nifio ha nacido) es
el constituido por dos factores: primero, el quebranto moral sufrido por los padres al
experimentar dia a dia la congoja de la contemplacion de un ser doliente, aquejado de
limitaciones irreversibles y cuyo futuro se ve como un panorama de abandono e inde-
fension; y segundo, la lesion econémica consistente en tener que arbitrar medios de
crianza, atencion médica, educacién y mantenimiento que una criatura sana no reque-
riria. El segundo enfoque es el de entender que el resultado dafioso que determi-
na el deber de indemnizar consiste en la circunstancia de que la madre, por la actua-
cién negligente del médico, no pudo hacer uso del aborto como medio para atajar la
innegable contrariedad de un hijo que se sabe que va a ser siempre enfermo.

En definitiva, en la actualidad, parece unanime entender que argumentos como
el de la cantidad de la vida, o el de la compensacion de las cargas de un hijo inca-
paz con la grandeza de la paternidad, no son bastantes para negar la existencia de
algun dafio (no la vida, ni siquiera la vida enferma) y, por ese motivo, rechazar la
existencia de un dafo en sentido legal y toda solicitud de indemnizacién en dinero.
Por el contrario, parece convincente, y ya casi unanime y ampliamente extendido, el
pensamiento de los autores que mas tempranamente se manifestaron a favor de la
admisibilidad de estas acciones (aunque con reservas sobre su alcance), cuando
afirman que no se puede negar que ha existido un dafo de consecuencias legales
si un profesional de la salud ha dejado de comunicar a los padres informacién que
podia haber conducido a evitar el nacimiento del nifio.”

El desarrollo de los dos enfoques que hace esta importante sentencia es el si-
guiente:

1.2 Enfoque. Entender por quebrantos econémicos los dafos de este caracter
que ocasiona, precisamente, la enfermedad del hijo (cuidados médicos y de otras
personas, muebles o prendas especiales, educacion también especial, etc.); esto
es los gastos y desembolsos que constituyen un plus respecto de los que acarrea
un hijo no enfermo. Quedan en pie, sin embargo, problemas como el de si esos
costos adicionales han de ser soportados integramente por el demandado y el re-
lativo al tiempo global que debe servir de cdmputo o referencia a efectos de valo-
racion y cargo a costa exclusiva igualmente del demandado (¢ servira de referencia
toda la vida del nacido, esto es, todo dafo o sufrimiento que experimentase siem-
pre el hijo venido al mundo sin desearlo sus padres?) Las dos son complejas cues-
tiones, que permiten al Tribunal si acude al sistema de una indemnizacién en capi-
tal hacer uso de la facultad moderadora de la indemnizacién que contempla el
articulo 1103 cc.
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También debe ser indemnizado el dafio moral que para los padres entrafia la con-
templacion del hijo doliente y las limitaciones que a los propios progenitores va a
ocasionar la enfermedad. Y no puede descartarse la existencia de dafo y estima-
cién de la demanda por el propio hijo (accién de wrongful life), si con ella se preten-
de la indemnizacion de dafios materiales experimentados por él, si bien plantea pro-
blemas juridicos de compatibilidad cuando no esta ejercitada a titulo individual
(aunque representado por sus padres) y exclusivo, sino conjunta y afiadida con la
accion de wrongful life®® ejercitada también por aquellos y, por tanto, haciendo coin-
cidir y duplicando idénticos o, cuando menos, parecidos— dafios a resarcir.

2.2 Enfoque. Se considera que el dafio en este caso es s6lo —pero lo es— la
“pérdida de oportunidad” o, como lo denomina la doctrina francesa, la perte d’'une
chance: “el daho sufrido —se dice— no es el nacimiento de un hijo, sino la pérdida
de la posibilidad de someterse a otra prueba médica y, dependiendo de su resulta-
do, decidir si abortar dentro de los limites temporales establecidos por la Ley”. Aho-
ra bien, con este segundo enfoque la cuestién radica en determinar qué criterio ha
de utilizarse para valorar o cuantificar este dafio referido a la innegable realidad de
que la mujer se ha visto privada de una “opcion” o, dicho en términos mas técnicos,
ha perdido “una oportunidad”, lo que introduce un elemento de juicio por el que el
Tribunal puede acomodar el montante de su condena a la apreciacién de los datos
que pericialmente se le suministren en punto a la relaciéon de causalidad. Aparte de
esta inicial dificultad practica surgen, ademas, otras inevitables, como por ejemplo,
la posibilidad de que la cifra de la condena pueda verse atemperada —en compa-
racion con los canones habituales— por la inevitable incertidumbre (que nadie po-
dra disipar nunca) de si la madre habria abortado o no y, de otro lado, que la con-
dena a indemnizar “parte del dafo”, propia de este enfoque o doctrina de la “pérdida
de oportunidad”, suscitara los reparos del juicio salomoénico y las aprensiones sobre
posible falta de seguridad juridica por la considerable participacién de la subjetiva
apreciacion de cada Juez.

Con todo lo expuesto, queda clara la fragilidad o dificultad en la determinacion de
las bases de la indemnizacién, esto es, los conceptos que debe incluir y su exacta
o correcta dimension y valoracién econdémica a costa exclusiva de los posibles con-
denados.

Otra sentencia digna de mencién es la STSJ Valencia 17 marzo de 2004. En
cuanto a los conceptos indemnizables en casos de wrongful life dice esta STSJ Va-
lencia que la jurisprudencia tiene declarado que la extension de la obligacién de in-

& Entiendo que quiere decirse wrongful birth.
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demnizar por parte de la Administracion de acuerdo con arts. 106.2 CE, 139.1 Ley
30/1992, responde al principio de la reparacion integral (STS 12 marzo 2002). De
ahi que la reparacién afecte a todos los dafios alegados y probados por el perjudi-
cado, esto es, no so6lo a los posibles intereses econémicos o directamente valua-
bles, como el dafio emergente o el lucro cesante, aunque excluyendo las meras ex-
pectativas 0 ganancias dudosas o contingentes, sino comprendiendo también los
perjuicios de otra indole, como por ejemplo, las secuelas o el dafio moral o, con
caracter general el denominado pretium doloris, concepto este que reviste una ca-
tegoria propia e independiente de las demas, y comprende tanto el dafio moral como
los sufrimientos fisicos y psiquicos padecidos por los perjudicados (STS 23 febre-
ro 1988). Dice esta sentencia que el Tribunal Supremo viene entendiendo que el
importe de las indemnizaciones reconocidas habra de fijarse teniendo en cuenta las
cantidades reconocidas en casos analogos y las que pudieran resultar aplicables
como consecuencia de los criterios legales de tasacién que pudieran resultar de
aplicacién.

Por lo que se refiere al dafio moral (SAP Vizcaya, seccion 3.2 9 abril 2001 (AC 2002,
159)) dice la sentencia que el dafio moral constituye una nocién dificultosa, relativa e
imprecisa. Iniciada su indemnizacién en el campo de la culpa extracontractual, se am-
plié su ambito al contractual, adoptadndose una orientacion cada vez mas amplia, con
clara superacion de los criterios restrictivos que limitaban su aplicaciéon a la concep-
cion clasica del pretium doloris y los ataques a los derechos de la personalidad. Cier-
to que todavia las hip6tesis mas numerosas se manifiestan en relacion con las intro-
misiones en el honor e intimidad (donde tiene reconocimiento legislativo), [ ]
responsabilidad sanitaria (sentencias 22 mayo 1995 (RAJ 1995, 4089), 27 enero 1997
(RAJ 1997, 21), 28 diciembre 1998 (RAJ 1998, 10161) y 27 septiembre 1999 (RAJ
1999, 7235)) [ ], pero ya se acogen varios supuestos en que es apreciable el criterio
aperturista (con fundamento en el principio de indemnidad), ora en el campo de las re-
laciones de vecindad o abuso del derecho, ora con causa generatriz en el incumpli-
miento contractual, lo que, sin embargo, no permite pensar en una generalizacion de
la posibilidad indemnizatoria.

La situacién basica para que pueda darse lugar a un dafio moral indemnizable
consiste en un sufrimiento o padecimiento psiquico. La reciente jurisprudencia se ha
referido a diversas situaciones, entre las que cabe citar el impacto o sufrimiento psi-
quico o espiritual, impotencia, zozobra, angustia, inquietud, pesadumbre, temor o pre-
sagio de incertidumbre, trastorno de ansiedad, impacto emocional, incertidumbre con-
secuente. Y en el ambito de la responsabilidad sanitaria no se discute la posible
concurrencia de un dafo moral tal y como manifiesta la STS 27 enero 1997 (RAJ
1997, 21) y STS 27 septiembre 1997 (RAJ 1997, 7272).
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4.° Sujetos a los que se exige la responsabilidad

La responsabilidad puede exigirse al médico que llevo el embarazo, al hospital
donde tuvo lugar el nacimiento o a la Administracién sanitaria cuando el embarazo
fue controlado por la Seguridad Social.

A) Casos en que se exige responsabilidad al médico ginecdlogo que llevo el em-
barazo

Es necesario hacer referencia a la STS de 29 de junio de 1999 (RAJ 1999, 4895),
ponente Excmo. Sr. Xavier O’Callaghan al decir que “En este sentido, conviene re-
cordar la doctrina jurisprudencial muy reiterada; como dice la Sentencia de 13 diciem-
bre 1997 (RAJ 1997, 8816) y reitera la de 9 diciembre 1998 (RAJ 1998, 9427), la na-
turaleza de la obligacion del médico, tanto si procede de contrato (contrato de
prestaciéon de servicios; distinto es el caso si el contrato es de obra, lo que se da en
ciertos supuestos, como cirugia estética, odontologia, vasectomia), como si deriva de
una relacién extracontractual, es obligacion de actividad (o de medios), no de re-
sultado, en lo que es reiterada la jurisprudencia: entre otras muchas sentencias de 8
mayo 1991 (RAJ 1991, 3618), 20 febrero 1992 (RAJ 1992, 1326), 13 octubre 1992
(RAJ 1992, 7547), 2 febrero 1993 (RAJ 1993, 793), 7 julio 1993 (RAJ 1993, 6112),
15 noviembre 1993 (RAJ 1993, 9096), 12 julio 1994 (RAJ 1994, 6730), 24 septiem-
bre 1994 (RAJ 1994, 7313), 16 febrero 1995 (RAJ 1995, 844), 23 septiembre 1996
(RAJ 1996, 6720), 15 octubre 1996 (RAJ 1996, 7112) y 22 abril 1997 (RAJ 1997,
3249)%,

Sin perjuicio de considerar la obligacién del médico como una obligacién general-
mente de medios tal y como veiamos anteriormente, la Sala primera viene puntua-
lizando que el principio de presuncién de inocencia (no culpa) del médico no signi-
fica que esta no pueda ser acreditada mediante presunciones que como tales no
dejan de ser medios probaticos [STS 18 febrero 1997 (RAJ 1997, 1240)].

& Sin embargo en aquellos otros supuestos en los que la medicina tiene un caracter me-
ramente voluntario (no acude al médico para la curacién de una enfermedad o cuadro pato-
l6gico), es decir en los que el interesado acude al médico, no para la curacién de una dolen-
cia patolégica, sino para el mejoramiento de un aspecto fisico o estético o, como en el
estudiado en los presentes autos, para la transformacién de una actividad biolédgica —la acti-
vidad sexual— [...], el contrato, sin perder su caracter de arrendamiento de servicios, que im-
pone al médico una obligacion de medios, se aproxima ya de manera notoria al de arrenda-
miento de obra, que propicia la exigencia de una mayor garantia en la obtencién del resultado
que se persigue, ya que, si asi no sucediera, es obvio que el interesado no acudiria al facul-
tativo para la obtencién de la finalidad buscada. (STS 11 mayo 2001 (RAJ 2001, 6197) sobre
un wrongful pregnancy).
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La Sala primera del Tribunal Supremo no desconoce la “culpa virtual” como ma-
nifestacion de la regla “res ipa loquitur’ (la cosa habla por si misma). En este senti-
do cabe recoger la importante STS de 8 septiembre 1998 (RAJ 1998, 7548) al de-
cir que: “Es doctrina reiterada de esta Sala, [ ] que la obligaciéon contractual o
extracontractual del médico y, en general, del profesional sanitario, no es la de ob-
tener en todo caso la recuperacién o sanidad del enfermo, o lo que es lo mismo, no
es la suya una obligacion de resultado, sino proporcionarle todos los cuidados pro-
fesionales sanitarios que requiera segun el estado de la ciencia [...] Asimismo tiene
declarado esta Sala que es claro que esa doctrina de la carga de la prueba, se rei-
tera, se excepciona en dos supuestos, amén de cuando el Tribunal de instancia ya
lo haya probado [...] 2.2) en aquellos casos en que por circunstancias especiales acre-
ditadas y probadas por la instancia, el dafio del paciente es desproporcionado o enor-
me, o la falta de diligencia e, incluso, obstruccion o falta de cooperacion del médico,
ha quedado constatada por el propio Tribunal en los términos analogos a los de, en-
tre varias, las SSTS de 29 julio 1994 (RAJ 1994, 6937), 2 diciembre 1996 (RAJ 1996,
8938) y 21 julio 1997 (RAJ 1997, 5523) y 19 febrero 1998 (RAJ 1998, 634), afirman-
do la sentencia de 2 diciembre 1996 (RAJ 1996, 8938) que asimismo debe estable-
cerse que, no obstante ser la profesion médica una actividad que exige diligencia en
cuanto a los medios que se emplean para la curacién o sanacion, adecuados segun
la lex artis ad hoc, no se excluye la presuncién desfavorable con lo que es usual com-
parativamente, segun las reglas de la experiencia y el sentido comun, revele inducti-
vamente la penuria negligente de los medios empleados, segun el estado de la cien-
cia y el descuido en su conveniente y temporanea utilizacion”.

Segun relata la STS de 4 febrero 1999, la jurisprudencia, en cuanto a impruden-
cia médica, ha sefalado:

a) La no imputaciéon en funcién de un simple error cientifico o de diagndéstico
equivocado, salvo cuando por su propia categoria o entidad cualitativa o cuan-
titativa resulte de extrema gravedad.

b) Que tampoco se considera como elemento constitutivo, sin méas de la impru-
dencia el hecho de carecer el facultativo de una pericia que pueda conside-
rarse extraordinaria o de cualificada especializacién.

c) Que no es posible en este campo hacer una formulaciéon de generalizaciones
aplicables a todos los supuestos, sino que es indispensable la individualiza-
da reflexién sobre el supuesto concreto de que se trate.

d) Por consiguiente, mas alla de puntuales deficiencias técnicas o cientificas,
salvo cuando se trate de supuestos cualificados, ha de ponerse el acento de
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la imprudencia en el comportamiento especifico del profesional que pudien-
do evitar con una diligencia exigible a un médico normal, diligencia medida
por sus conocimientos y preparacion, el resultado lesivo, no lo hace, dentro
del campo de actuacién ordinaria de un profesional de la medicina.

En casos de nacimiento de nifios con malformaciones, la observancia o no de los
protocolos y de la praxis médica habitual es clave para determinar la responsabili-
dad del médico.

Por ejemplo, en la STS 4 febrero 1999 (RAJ 1999, 748) en la que se discute la
responsabilidad de una doctora por no haber visto en las ecografias® las malforma-
ciones que presentaba una nifa.

La demanda se basaba en el art. 1902 cc, (al entender que existe una accién u
omisién voluntaria, principalmente un no hacer, al no apercibirse la doctora de las
malformaciones congénitas a través de las pruebas ecograficas realizadas) y en el
art. 1104 CC (omisidn de la diligencia necesaria por la naturaleza de la obligacién,
segun circunstancias de persona, tiempo y lugar, requiriendo por ello conocimientos
médicos especificos).

Se resalta en la sentencia que todas las exploraciones se ajustaron a los proto-
colos fijados a tal efecto por el INSALUD, asi como las ecografias efectuadas, las
cuales eran de las consideradas como Nivel |, suficiente para un embarazo de “bajo
riesgo”. Se resalta en la sentencia, que si se han observado los protocolos y la pra-
xis médica habitual, no cabe imputar un actuar culpable, “a no ser que exacerban-
do la diligencia exigible, se siente por principio que todo embarazo es de alto ries-
go y hayan de aplicarsele al seguimiento, siempre, técnicas extremas, como los
niveles Il y Il de ecografia por especialistas radiolégicos.”

En este mismo caso se demandaba la Administracién (M.® de Sanidad y Direc-
cién provincial del Insalud de Salamanca) pero los fundamentos de la demanda en
cuanto a la Administracion se estudian mas abajo.

B) Casos en que se exige la responsabilidad por hecho ajeno al Insalud o al
Hospital: art. 1903 parrafo cuarto del Cédigo Civil. (STS de 7 junio 1988 (RAJ 1988,
4825), 22 junio 1988 (RAJ 1988, 5124) y mas recientemente, 11 octubre 1995 (RAJ
1995, 7406), 11 marzo 1996 (RAJ 1996, 2415), 3 septiembre 1996 (RAJ 1996, 6501),
1 julio 1997 (RAJ 1997, 5471) y 21 julio 1997 (RAJ 1997, 5523). La responsabilidad

% Las ecografias pueden ser: de nivel I, es decir, las realizadas por los obstetras sin dedi-
cacion exclusiva a la ecografia y con un equipo lineal, de nivel Il realizadas por un explorador
con formacion especifica y un equipo ecografico mejor, y de nivel Ill.
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del empresario tiene un caracter marcadamente objetivo, fundandose en la respon-
sabilidad por riesgo y en la culpa “in vigilando” o “in eligendo”, sentencias de 4 fe-
brero 1986 (RAJ 1986, 413), 21 septiembre 1987 (RAJ 1987, 6188), 16 abril 1993,
2 julio 1993 (RAJ 1993, 5789), 21 septiembre 1993 (RAJ 1993, 6650), 27 septiem-
bre 1994 (RAJ 1994, 7307), 6 octubre 1994 (RAJ 1994, 7313), 6 octubre 1994 (RAJ
1994, 7465) 28 octubre 1994 (RAJ 1994, 7875) y 29 marzo 1996 (RAJ 1996, 2203).

En la repetida STS 4 febrero 1999 no se aprecio la responsabilidad directa y so-
lidaria (que no subsidiaria) del INSALUD al faltar la indiligencia atribuible a los de-
mandados en el hacer u omitir, 0 en el elegir y vigilar.

Dentro de estos casos puede concretarse en el tema de la responsabilidad mé-
dica, que es un apartado del capitulo mas general de la responsabilidad sanitaria
(responsabilidad del centro médico, por deficiencias de funcionamiento u organiza-
cién, negligencias del personal etc.). Como una subespecie de la responsabilidad
médica mas cerca de la responsabilidad sanitaria en general, se sitla la derivada de
conductas que supongan una falta de coordinacién entre los especialistas que tra-
tan a un paciente, mas aun cuando tal evento sucede dentro del mismo centro hos-
pitalario, o cuando determinados elementos de informacién que constan en el histo-
rial del paciente no son considerados o se soslayan en el tratamiento o en la
intervencién quirurgica, tal como expresan las sentencias de 1 julio 1997 (RAJ 1997,
5471), 21 julio 1997 (RAJ 1997, 5523) y STS 6 junio 1997 (RAJ 1997, 4610).

La concrecion de la responsabilidad extracontractual o aquiliana exige cuatro
requisitos:

1.2 Una accién u omisién antijuridica del agente;

2.2 el dolo o culpa de este;

3.2 el dafo producido;

4.° la relacién causal entre la accién u omision y el dafio.

Los deberes médicos (lex artis ad hoc) sobrepasan la medida o patrén de culpa
como delimitada por la diligencia genérica de un “buen padre de familia”.

El caso juzgado fue una amniocentesis fracasada y cuyo fracaso no se conoci6 has-
ta después del plazo legal para abortar, aunque la paciente habia mostrado su interés
por conocer el resultado. “Surge en el presente caso un perjuicio o dafio, como es el
nacimiento de un ser que padece el sindrome de down (mongolismo); lo que se hu-
biera podido evitar dada la disposicién de la madre a interrumpir el embarazo dentro
de los pardmetros normales. Surge la violacién del principio de confianza legitima.”
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C) La responsabilidad de la Administracion

SAP Vizcaya, seccion 3.2 9 abril 2001 (AC 2002, 159) que cita la STS 4 febrero
1999 (RAJ 1999, 748).

El art. 43 CE recoge en su apartado 1.2 “el derecho a la proteccién de la salud”
y en su apartado 2.2 establece que “Compete a los poderes publicos organizar y tu-
telar la salud publica a través de medidas preventivas y de las prestaciones y servi-
cios necesarios”.

Son puntos basicos para determinar la responsabilidad de la Administracion del Es-
tado por las lesiones que sufran los particulares a consecuencia del funcionamiento
normal o anormal de los servicios publicos, como en algunos casos no deja de ser el
de la asistencia sanitaria, al amparo de lo dispuesto en los arts. 106.2.2 CE y 139.1
LRJPAC®, los siguientes:

a) la existencia de una lesién;

b) la imputaciéon de esta a la Administracion;
c) la relacion de causalidad;

d) la existencia de un dafno efectivo.

En relacion con el primero de los requisitos®” hay que dar al concepto de lesién
resarcible su mas exacto sentido, que comprende, no sélo los perjuicios econémi-
cos concretos evaluables e individualizados, sino también las lesiones fisicas y men-
tales e incluso los dafios morales.

Por lo que se refiere a la imputacion a la Administracion publica de la lesion su-
frida por un administrado, que dé lugar a derecho de indemnizacién, debe atribuirse
a los conceptos de servicio publico y de su funcionamiento, el sentido mas amplio

% Art. 106.2.2 CE: “Los particulares, en los términos establecidos por la ley, tendran dere-
cho a ser indemnizados por toda lesion que sufran en cualquiera de sus bienes y derechos,
salvo en los casos de fuerza mayor, siempre que la lesién sea consecuencia del funcionamien-
to de los servicios publicos”.

Art. 139.1 LRJPAC: “Los particulares tendran derecho a ser indemnizados por las Adminis-
traciones Publicas correspondientes, de toda lesién que sufran en cualquiera de sus bienes y
derechos, salvo en los casos de fuerza mayor, siempre que la lesién sea consecuencia del fun-
cionamiento normal o anormal de los servicios publicos”.

Art. 139.2 LRJPAC: “En todo caso, el dafio alegado habra de ser efectivo, evaluable eco-
némicamente e individualizado con relacién a una persona o grupo de personas.”

¢ Estos razonamientos juridicos son los del Juez de 1.2 instancia, citados en la STS 4 fe-
brero 1999.
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que su abstracta acepcion merece, lo que supone identificar el servicio publico con
toda actuacion, gestion o actividad propias de la funcion administrativa ejercida, in-
cluido, con la omisién o pasividad, cuando la Administracion tiene el concreto deber
de obrar o comportarse de un modo determinado. En este sentido, la jurisprudencia
viene aceptando pacificamente que una conducta que consiste en una omision, pue-
de determinar la responsabilidad administrativa, y por otra parte, nada obsta a que
se aprecie la existencia de responsabilidad como consecuencia de una conducta de
la Administracion que es de por si licita.

En cuanto a la relacion de causalidad, la Jurisprudencia tiene establecido que para
imputar responsabilidad patrimonial a la Administracién se requiere que los dafios o
deterioros ocasionados sean consecuencia del actuar de la Administracién; y si bien,
no ha de exigirse una prueba directa y concluyente de dificil consecucion, si se ha
de precisar para su apreciacion deducir, conforme a las reglas del criterio racional,
un enlace preciso entre uno y otro elemento. Conforme al art. 106.2.2 CE funciona
frente al administrado al margen de todo elemento de negligencia o culpa, en cuan-
to a que la razon justificadora de la atribucion al Estado de su obligacion de indem-
nizar se encuentra en el nexo causal entre el dafio producido y el funcionamiento de
los servicios publicos, de tal manera que basta para la exigencia de la responsabi-
lidad, que dicho dafio tenga su origen en ese funcionamiento y no en causa de fuer-
za mayor o en la propia conducta del administrado que sufre la lesién [STS 3.2 5 fe-
brero 1980 (RAJ 1980, 582)].

La STSJ Valencia, 17 marzo 2004, resume el cuerpo de doctrina desarrollado e
interpretado por la jurisprudencia, diciendo que para la declaracién de responsabili-
dad patrimonial de la Administracién hace falta la concurrencia de dos requisitos sus-
tanciales positivos, uno negativo y otro procedimental:

a) El primero de los positivos es el que exista un dafo efectivo, evaluable eco-
némicamente e individualizado con respecto a una persona o grupo de personas,
que el interesado no tenga el deber juridico de soportar. Este requisito se incardina
dentro de los elementos que han de ser objeto de la prueba, si bien alguno de sus
aspectos se produce o manifiesta dentro del ambito de la argumentacién de las par-
tes (simplificado por la existencia de un catalogo de soluciones jurisprudenciales que
cabe invocar —y apreciar— sin mayor disquisicién, como puede ser la extension y
naturaleza de los dafos resarcibles, las personas legitimadas y los supuestos en los
que existe obligacion juridica de soportar el dafo).

b) El segundo requisito positivo es el de que el dafio sea imputable a una Admi-
nistracion Publica. Esta nota es la aparentemente mas compleja, puesto que la doctri-
na comun de la responsabilidad extracontractual y por actos propios ilicitos deviene en
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un complejo fendbmeno de examen sobre la relacion de causalidad, la eventual concu-
rrencia y relevancia de concausas y la existencia de elementos culpabilisticos. Sin em-
bargo en la responsabilidad patrimonial administrativa, en la configuracion que disfruta-
mos de la misma desde la Ley de 1957 (incluso desde la Ley de Expropiacion Forzosa
de 1954) se encuentra enormemente simplificado por la expresién legal de que la le-
sién “sea consecuencia del funcionamiento normal o anormal de los servicios publicos”
(articulos 122 de la Ley de Expropiacion Forzosa, 40 de la Ley de Régimen Juridico de
la Administracién del Estado y 139 de la Ley 30/1992). Fundamentalmente, se encuen-
tran cuatro titulos de imputacion a efectos de la determinacién de la responsabilidad de
una Administracién respecto de una lesion concreta: que la lesién se produzca como
consecuencia directa del ejercicio ordinario del servicio; que la lesién obedezca al fun-
cionamiento del servicio publico; que exista una situacién de riesgo creado por la Ad-
ministracion en el ambito de produccién del evento dafoso, o que se produzca un en-
riguecimiento injusto por parte de la Administracion.

c) El factor negativo es el de que no obedezca el dano a fuerza mayor. Esta
nota ha sido precisada conceptual y jurisprudencialmente en el sentido de que tiene
que tratarse, para poder determinar la concurrencia de fuerza mayor, de un evento
producido con los requisitos tradicionales que distinguen a la fuerza mayor del caso
fortuito (conceptos de previsibilidad e irresistibilidad), pero especificamente tiene que
tratarse de una causa extrafa al ambito de funcionamiento del servicio publico.

d) El elemento procedimental es el de que se formule la oportuna reclamacién
ante la Administracién responsable en el lapso de un afo, a contar desde la produc-
cién de la lesién. Este elemento plantea la cuestion del término inicial —sobre el que
se encuentran suficientes precisiones jurisprudenciales— y sobre la Administracion
a la que se deben de dirigir las reclamaciones si concurren varias de ellas, cuestion
expresamente resuelta por la Ley 30/1992 a favor de la solidaridad.

Concluia el Juzgador de Instancia (el de la STS 4 febrero 1999) diciendo que se
daban todos los requisitos necesarios para que funcione la responsabilidad directa
de la Administracion, a través del INSALUD, al no haber proporcionado, como de-
bia, a la actora, los medios necesarios e idbneos en orden a la resolucién conve-
niente de su embarazo, incumpliendo con ello el deber de prestar adecuadamente
a aquélla el derecho a una asistencia sanitaria adecuada, encuadrable y protegida
por el art. 43.2.2 CE.

En el caso contemplado en la STS de 4 febrero 1999 (RAJ 1999, 748) la demanda
fundamentaba la responsabilidad de la Administracion en el art. 1903, parrafos 1.2y 4.2
CC, al tratarse de un perjuicio causado por un dependiente (profesional sanitario).
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Por ello, la STS por una parte acoge el motivo esgrimido por el INSALUD de que
el Juzgador de Instancia habia hecho un cambio en cuanto a la acciéon que se ejer-
cita pasando de una culpa extracontractual a una responsabilidad objetiva. Resalta
el TS la imposibilidad de variar los términos del debate y generar un mutatio libelli
no autorizada por el ordenamiento juridico, imposibilidad que afecta tanto a las par-
tes como al propio Juez, prohibiendo por razones incluso constitucionales, el cam-
bio, a lo largo de la tramitacién del proceso, de la naturaleza y signo de la accién,
una vez precluido el periodo expositivo y de prueba, de modo que la introduccién
fuera del periodo expositivo de cualquier elemento o direccién distinta a los que se
figuran entonces, vulnera principios tan esenciales como los de bilateralidad y con-
gruencia.

Dice el TS que sin desconocer, desde otra perspectiva, y en supuestos muy con-
cretos, de dafos y perjuicios, derivados de una prestacion defectuosa de servicios
médicos, o una patente falta de pericia, sin culpa o negligencia de los profesionales
intervinientes, la jurisprudencia tiende ciertamente a una marcada objetivacion de la
responsabilidad, a pesar de ello tampoco puede serlo que dichos supuestos, hacen
relacién mas propia al ambito del derecho administrativo o laboral, viniendo impues-
ta la responsabilidad apreciada, por la exigencia de la eficacia en la prestacion de
la asistencia sanitaria en general conforme a las normas de aquel orden; pero sin
dejar de advertir que fuera de casos semejantes (transfusion de sangre infectada),
se haya prescindido totalmente del elemento culpabilistico, sea atenuandolo a tra-
vés del principio de inversién de la carga de la prueba. Asi que tampoco desde el
punto de vista sustantivo le parece al TS que se pueda enjuiciar el supuesto pres-
cindiendo de los elementos esenciales: 1.2 Dafo, 2.2 Culpa y 3.2 Nexo causal.

Dice la STSJ Valencia de 26 abril 2003 que se hace necesario, cuando los tribu-
nales se enfrentan ante un problema de responsabilidad patrimonial de la Adminis-
tracion sanitaria, fijar un parametro que permita determinar el grado de correccién
de la actividad administrativa a la que se imputa el dafo; es decir, que permita dife-
renciar aquellos supuestos en que el resultado dafoso se puede imputar a la activi-
dad administrativa (es decir, al tratamiento o a la falta del mismo) y aquellos otros
casos en que el resultado se ha debido a la evolucion natural de la enfermedad y al
hecho de la imposibilidad de garantizar la salud en todos los casos. E/ criterio basi-
co utilizado por la jurisprudencia contencioso-administrativa para hacer girar sobre él
la existencia o no de responsabilidad patrimonial es el de la lex artis. Por lo tanto el
criterio de lex artis es un criterio de normalidad de los profesionales sanitarios que
permite valorar la correccién de los actos médicos y que impone al profesional el de-
ber de actuar con arreglo a la diligencia debida (lex artis). Este criterio es fundamen-
tal pues permite delimitar los supuestos en los que verdaderamente puede haber lu-
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gar a responsabilidad exigiendo que sélo exista el elemento de la lesiéon sino tam-
bién la infraccién de dicha lex artis; de exigirse solo la existencia de la lesién se pro-
duciria una consecuencia no querida por el ordenamiento, cual seria la excesiva ob-
jetivacion de la responsabilidad al poder declararse la responsabilidad con la Unica
exigencia de la existencia de la lesion efectiva sin la exigencia de la demostracion
de la infraccién del criterio de normalidad representado por la lex artis. En este caso
el recurso se desestimo porque se habian cumplido los protocolos aplicables a ese
tipo de embarazo.

5.2 Cursos causales no verificables y carga de la prueba

El concepto de relacion de causalidad introduce algunas de las mayores dificul-
tades en el enjuiciamiento de los casos de wrongful birth y wrongful life. Como en
cualquier otra reclamacién de dafos, es necesario probar que la acciéon u omisién
del demandado fue la causa del dafio producido. Esta prueba no es facil en los ca-
sos que estamos estudiando, como veremos a continuacién.

Cuando se produce error en el diagnéstico prenatal la mujer ya estaba embaraza-
da y su alegacién al demandar es la de que, de haber conocido la enfermedad que
afectaba al feto, habria optado por abortar. Evidentemente, el problema al establecer
la relacion de causalidad esta en el concepto de los “cursos causales no verificables”,
en el sentido de que la parte demandada puede alegar que no es seguro que la ma-
dre hubiera abortado si hubiese sabido de la enfermedad congénita del feto. Por de-
cirlo de otro modo, esa decisién de la madre es una hipétesis, no una certeza. Si no
es seguro que la madre hubiera abortado, no se puede demostrar que la Unica cau-
sa de los dafos sea la actuacién del médico. Por lo que, en términos juridicos, po-
dria concluirse que la relacion de causalidad entre su conducta negligente y el resul-
tado (nacimiento de un nifio enfermo por no haberse podido acudir al aborto) se
encuentra quebrada o al menos mediatizada por una supuesta decisién de la madre.

Por ello, cuando la accion es ejercitada por la madre, parece unanime exigir como
elemento necesario, pero no suficiente, no sélo el que aquella pudiera haber abor-
tado legalmente sino que, ademas, es imprescindible que “declare que lo habria he-
cho”, lo que introduce un doble razonamiento a realizar entre la conducta culposa
del médico y el desenlace, de forma que hay no uno sino dos problemas de relacion
de causalidad.

El primero de ellos, en el fondo el mas sencillo pero no baladi, es el consisten-
te en determinar si la culpa del médico fue “causa” de que la madre no pudiera
abortar.
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El segundo es el de si, aun habiéndose dado el primer curso causal, esto es, ha-
llandose la madre en posibilidad fisica y legal de abortar, ésta habria o no decidido
hacerlo. Este segundo paso en el analisis que la relacién de causalidad requiere nos
llevara a una pregunta clave: ;puede decirse que hay relacion de causalidad entre
la culpa del médico (o, en su caso, la accién —u omisién— de la Administracién o
Entidades sanitarias) y el “desenlace” acontecido, cuando no es posible asegurar con
toda certeza que la madre habria acudido al aborto si hubiere conocido la enferme-
dad que aquejaba al feto?

Dice la SAP Cadiz 17 septiembre 2002 que “el Tribunal considerara que existe re-
lacion de causalidad, y subsiguiente dafio, sélo sobre la base de lo que ahora (“a
posteriori’) declara la misma madre, lo que nos hace pensar en un singular caso en
el que la condena se dicta en funcion de una mera manifestacion de quien deman-
da, siempre y cuando, por supuesto, no parezca contradictoria tal declaracion “ex
novo” o “intra proceso” con los elementos de juicio y actos previos al proceso.

Pero parece prudente y I6gica exigencia en el marco del derecho, que esa decla-
racion tiene que existir (aunque sea a efectos puramente dialécticos, porque por prin-
cipio no puede ser discutida ni negada). Lo delicado de los aspectos que aqui es-
tan en juego exige que por parte de esa madre exista por lo menos el compromiso
moral que supone tomar posicion ante el aborto y responsabilizarse de ella.

Mayores dudas suscita el caso en que la accion sea entablada sélo por el hijo
enfermo (accién de wrongful life). El demandante puede alegar que su madre po-
dia haber decidido abortar, pero no esta en condiciones de probar (si no es con la
colaboracion de la madre, lo que obliga a suponer el curioso caso de que esta haya
muerto ya) que su madre habria tomado aquella decision. Parece cuando menos
dudosa la rectitud de una decision judicial de wrongful life que se basa exclusiva-
mente en lo que la madre podia haber hecho, aunque podria utilizarse el criterio de
la “razonable verosimilitud de que la madre habria decidido abortar”, teniendo en
cuenta, como es obvio, lo documentado y probado en autos sobre dicho extremo.”

En la STS 6 junio 1997 se considera imprescindible que la madre declare que ha-
bria abortado si hubiese conocido la situacién fetal anormal. Es una circunstancia cu-
riosa porque el tribunal considerara que existe dafio s6lo sobre la base de lo que aho-
ra (a posteriori) declara la misma madre, lo que nos hace pensar en un singular caso
en el que la condena se dicta en funcién de una manifestacion de voluntad de quien
demanda. Por el contrario la STS 4 febrero 1999 argumenta que a la decision de la
madre de haber abortado no se le puede dar mas caracter que el de simple hipétesis.

En el mismo sentido, la SAP Cadiz 17 septiembre 2002. El juez después de anali-
zar los antecedentes concluye que “la madre siempre ha optado por la vida, frente a la
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no vida del producto de su concepcion, como lo demuestra su posicionamiento al inicio
del proceso y durante los afios previos al mismo, con intervenciones quirdrgicas —ya
descritas— para mejorar significativamente y con éxito las malformaciones del hijo.

Y por derivacion, es una simple hipdtesis decir que, en caso de ser informada la
madre gestante, habria tomado la dificil decision de interrumpir el embarazo, con lo
cual el segundo extremo de la relacion de causalidad —necesario para dar viabili-
dad, con mayor o menor extension, a la pretension instada en la demanda— que-
daria en entredicho en el actual proceso.”

Dice la sentencia que “el establecer una relacién de causalidad directa entre el
incumplimiento por el codemandado de su deber de informacién de la existencia de
pruebas médicas por medio de las cuales apreciar el estado del feto y la privacion
a aquella de su facultad de optar por la interrupcion del embarazo, no esta basada
sino en meras conjeturas, pues en ningun momento del pleito la sefiora Milagros ha
declarado que quiso abortar y no existe prueba alguna en autos de la que pueda de-
ducirse que, de haber conocido la gestante el estado del feto, hubiera decidido inte-
rrumpir su embarazo.

No puede afirmarse por tanto, que exista relacion directa entre la hipotética falta
de informacion o error de diagnéstico del médico y el que la gestante no optase por
poner fin al embarazo mediante el aborto.

La presentacion de la demanda, sin especial énfasis en este punto, los actos pre-
vios a la iniciacion del proceso judicial y, en fin, las propias dificultades técnicas de
detectar con cierta seguridad la total malformacién padecida por el feto dentro de las
primeras 22 semanas de gestacion impiden dar por probable y verosimil que la ac-
tora, de haber conocido que el feto presentaba el referido sindrome o algunas de
sus manifestaciones mas expresivas y graves, necesariamente se hubiera decanta-
do por la interrupcién del embarazo™®.

En cuanto a la carga de la prueba, en estos supuestos, para que el profesional
pueda ser condenado ha de demostrarse su conducta negligente o culpable, e in-

% Dice la STS 4 febrero 1999 que no existe el derecho al aborto, sino que se trata de una
simple opcién a tomar por la interesada cuando concurran las condiciones legales, la cual que-
da impune por una expresa declaracion del precepto legal.

Sigue diciendo “Ademas es una simple hipétesis decir que en caso de ser informada la ma-
dre gestante, habria tomado la dificil decisién de interrumpir el embarazo. Y en tercer lugar, la
doctrina predominante rechaza que el nacimiento en estas circunstancias sea un dafio “per se”,
y los que defienden que el dafio es la privacion del derecho a optar, no hacen méas que sos-
tener de modo mas o menos indirecto, que el dafio es el embarazo.” (Ponente: Jesus Marina
Martinez-Pardo).
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cumbe al perjudicado probar la culpa del médico demandado. En definitiva, el pa-
ciente ha de acreditar los dafios que el personal sanitario le ha causado y ademas
ha de probar que éste no actué de acuerdo con la lex artis. Sin embargo existen
grandes problemas que pesan sobre la culpabilidad del médico. Por una parte, se
tiene que demostrar que el médico no informé a la pareja de que se les podia so-
meter a una serie de pruebas para verificar la futura enfermedad o anomalia del feto,
por lo que se trata de una conducta omisiva dificil de probar por parte del deman-
dante. Por ello, es mas facil para el médico probar que si informé porque este dis-
pone de mas medios —como la historia clinica, el formulario de consentimiento in-
formado, etc—, para probar que su actuar fue diligente.

Por lo tanto, podemos concluir que para que la accion judicial prospere, es impres-
cindible que la madre declare que habria abortado si hubiese conocido la discapaci-
dad de su feto y que todos los actos anteriores al proceso y dentro de este sean con-
gruentes con tal postura. A tenor de la jurisprudencia espafiola no cabe, por parte de
los padres, aceptar al hijo con discapacidad y reclamar una indemnizaciéon de este
tipo, lo que parece congruente con el significado literal en espafol de los términos en
inglés: wrongful birth (nacimiento malo, injusto), wrongful life (vida mala, injusta).

Sorprendentemente el Estado espafiol, a través de su Derecho social no ha reco-
nocido, hasta fechas recientes, suficientes prestaciones econémicas y de otro tipo para
las personas con discapacidad y sus familias. Se diria que de una manera sutil se em-
pujaba hacia posturas abortistas, puesto que sélo quien se manifestaba a favor del
aborto y por consiguiente del rechazo hacia su hijo, obtenia una compensacion eco-
némica. Recordemos la sentencia del Tribunal Constitucional de 1985 (STC 53/1985,
de 11 de abril, F.11.c) a propdsito del recurso de inconstitucionalidad por la despena-
lizacion del aborto en tres supuestos (entre ellos el eugenésico). Dicho Tribunal des-
penalizé el aborto eugenésico porque lo contrario seria imponer a la madre una con-
ducta que excede de la normalmente exigible a la madre y a la familia, afadiendo que
“en la medida en que se avance en la ejecucion de la politica preventiva y en la ge-
neralizacion e intensidad de las prestaciones asistenciales que son inherentes al Es-
tado social, contribuira de modo decisivo a evitar la situacion que esta en la base de
la despenalizacion”. En este sentido el desarrollo e implantacién de la Ley 39/2006 de
promocién de la autonomia personal y atencién a las personas en situacién de depen-
dencia reaviva el debate sobre el aborto eugenésico.

Acciones de wrongful death

Las pueden interponer la mujer o la pareja al médico cuando el feto se encuen-
tra en el vientre y sufre un dafio por una actuacion incorrecta que le provoca la muer-
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te o bien cuando muere una vez nacido como resultado de dafos prenatales. No
obstante en las diferentes jurisdicciones estas acciones se ganan o se pierden de-
pendiendo de los meses que tenga el feto cuando muere, y la consideracién que tie-
ne el mismo como persona. En Espafna podria demandarse por lesiones al feto o
por aborto imprudente, segin los casos. En Francia la proteccion es menor como
evidencia la sentencia del Tribunal Europeo de Derechos Humanos de 8 de julio de
2004 (TEDH 2004, 52).

Acciones civiles del hijo contra los padres

Para que puedan darse este tipo de acciones hay que situarse en el supuesto de
que una pareja decide procrear aln a riesgo de transmitir anomalias o enfermeda-
des genéticas a la descendencia. Se trata de analizar si puede surgir responsabili-
dad civil de los padres que han transmitido ciertas anomalias graves a sus hijos.

Es una de las cuestiones mas interesantes y ciertamente dificiles que podrian lle-
gar a plantearse en los Tribunales de Justicia. ¢Cabe la exigencia de indemnizacio-
nes a aquellos progenitores que decidieron tener un hijo, ain a sabiendas, de que
podian transmitirle alguna enfermedad o anomalia genética?

Para Emaldi Cirion no todos los casos en los que los nifios nazcan con defectos
fisicos o psiquicos originarian la obligacién de los padres de reparar el dafio causa-
do. En realidad la responsabilidad civil en este &mbito se circunscribiria a dos su-
puestos muy concretos: a) cuando la enfermedad o tara genética que portaban los
progenitores era conocida por estos y ha sido heredada por el descendiente; b) cuan-
do la infeccién que ha dado origen a la anomalia ha sido transmitida negligentemen-
te a la madre cuando estaba embarazada®.

En ambos supuestos la dolencia ha de revestir cierta gravedad para dar lugar a
la indemnizacién, puesto que una anomalia que no altere el normal desarrollo del
feto, l6gicamente, no originaria el deber de resarcimiento.

Como indemnizacion por los perjuicios causados, se propuso en un principio que
se utilizase la figura de las obligaciones naturales. No obstante, esta solucién pre-
senta el problema de que la obligacion natural no es una figura que esté unanime-
mente aceptada y sus detractores parten de la idea de que los deberes extrajuridi-
cos no tienen ninguna trascendencia a nivel juridico. Por ello, algunos sustentan que

% EwmaLpl CIRION, Aitziber: El consejo genético y sus implicaciones juridicas, Biloao-Granada,
Catedra de Derecho y Genoma Humano-Comares, 2001, pp. 259-260.
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la via mas adecuada para el resarcimiento del “dafo de procreacion” es un supues-
to de culpa extracontractual en el que habran de concurrir los requisitos exigidos por
el Codigo Civil. De conformidad con esta postura, para que surja esa obligacion de
resarcir es necesario que se den varias condiciones entre las que se encuentran: 1)
que se lleve a cabo una accién u omision antijuridica que sea determinante del dafo;
2) que se deriven dafnos de la accion; 3) que concurra la culpa o negligencia del ac-
tor; 4) que exista relacion de causalidad entre el dafio y la accién realizada por el
agente. Si concurriesen estos requisitos los progenitores, como causantes del dafo,
estarian obligados a reparar dicho perjuicio (art. 1902 CC).

Analizando las condiciones por separado nos encontramos con lo siguiente:

a) En relacién con la antijuridicidad diremos que un acto es antijuridico cuando
vulnere una norma, —aunque esta sea genérica—, que protege un bien. Definida la
antijuridicidad la cuestién que nos hemos de plantear es si la transmisiéon negligen-
te de una enfermedad hereditaria al futuro hijo puede ser considerada como accién
antijuridica, tratando de deliberar si el acto de la procreacion puede ser calificado en
algiin caso como contrario a derecho o si, por el contrario, no es admisible ningtn
tipo de limitacién legal al mismo.

A este respecto, Ruiz Larrea considera que la procreacién no debe ser invocada
como un derecho subjetivo de la persona, sino simplemente como una libertad que
en determinadas ocasiones debe ser limitada por las circunstancias que concurren.
Por consiguiente, los padres que procreen a sabiendas de transmitir anomalias a la
descendencia pueden incurrir en un acto antijuridico, no por ser contrario a una nor-
ma concreta, sino porque con su negligencia originan en el feto dafios y perjuicios de
dificil o imposible reparacion, quebrando de este modo el principio alterum non lae-
dere. En consecuencia, se estima la aplicacién del deber genérico alterum non lae-
dere, por el que todo dafo irrogado a una persona ha de ser reparado mientras el
agente no proceda en el gjercicio regular y no abusivo de un derecho o medie una
causa de justificacion, en cuyo caso, el autor no contraeria ninguna responsabilidad
al realizarlos. La negligencia de la accion se valorara a través del requisito de la pre-
visibilidad, para lo cual los tribunales tendran en cuenta los modelos de comporta-
miento propios de cada tiempo y lugar: si los progenitores conocian el riesgo de con-
tagio, si por los antecedentes familiares debian haberlo previsto, entonces su conducta
sera tachada de injusta y, por ello, antijuridica’™. Emaldi Cirion por el contrario consi-
dera que el derecho a procrear es un derecho subjetivo que tiene toda persona. Por

" Ruiz LARreA, Nekane, “El dafio de procreacion: ¢un caso de responsabilidad civil de los
progenitores por las enfermedades y malformaciones transmitidas a sus hijos?”, La Ley, nam.
4491, marzo de 1998, pp. 2039-2046.
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ello, cualquiera puede tener hijos por cualquier medio natural o artificial y en cualquier
circunstancia, sin que ello llegue a considerarse irrespetuoso con la dignidad del fu-
turo hijo. Como razonaré mas abajo —cuando analice la existencia del dafio— no se
puede decir que exista una accién antijuridica por parte de los progenitores, cuando
estos decidieron procrear.

b) Como segundo requisito, es necesario que se haya causado un dafio (patri-
monial, moral 0 ambos a la vez) puesto que este es presupuesto imprescindible para
que surja la responsabilidad civil.

En relacion con la posible existencia de procreacion negligente la respuesta no
es unanime. Hay quienes admiten la existencia del dafio de procreacion partiendo
del hecho de que el feto, aun no siendo un sujeto con personalidad juridica, si goza
de proteccidn juridica a través de los principios generales del Derecho (Bustos Pue-
che y Ruiz Larrea). Ademas consideran que es un caso de produccion indirecta del
dafno en el cual el agente no provoca un perjuicio inmediato con su accién, sino que
este surge posteriormente. No obstante, el perjuicio es imputable a aquel acto por-
que no es necesario que entre la accién productora del dafo y el evento dafioso
exista una coincidencia temporal. Por tanto el acto ilicito y el efecto dafioso pueden
darse en momentos diversos siempre que exista entre ellos el nexo de causalidad y
no puede entenderse que esta relacién quede rota sélo porque el sujeto que sufre
el perjuicio no haya nacido aun, cuando se haya cometido el ilicito.

Frente a esta argumentacién, Emaldi Cirion considera méas pertinente pensar que
no existe realmente un dafo inferido a otro sujeto, bien porque la concepcién en si
misma no se considera como el hecho productivo del dafo, bien porque la enferme-
dad o malformacion no son consecuencia necesaria y segura de la transmision, y fi-
nalmente, porque en el momento de cometerse el ilicito falta el bien que posterior-
mente se estima dafado, no existe un objeto o sujeto que sufra una agresion injusta
y, por tanto, si no se ha sufrido pérdida alguna tampoco existira ninguna obligacion
de resarcimiento. En definitiva, si no existe un dafio inferido a un bien juridico tam-
poco se puede hablar de que exista una accion antijuridica.

c) Larelacion de causalidad entre la conducta de los progenitores y el dafio pro-
ducido. Se considera que dicha relacién existe, a menos que la malformacion o per-
juicio del hijo no haya sido transmitido o provocado, sino que sea debido a causas
naturales sobrevenidas durante el embarazo. También puede suceder que la enfer-
medad haya sido transmitida por la madre pero porque ella misma haya sido conta-
giada por un tercero, en un momento anterior a la concepcion o durante el embara-
zo. No se puede hablar de relaciéon de causalidad, a juicio de Emaldi Cirion puesto
que no hay dafio ni accién antijuridica.
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Emaldi Cirion concluye que al no cumplirse los requisitos no puede exigirse la
responsabilidad civil por dafios y perjuicios. En efecto, no se puede hablar de que
exista un accion antijuridica, ni un dafo porque no existe un bien juridico en el
momento de procrear, tampoco la procreacién en si es la causante del dafio y
ademas, en muchas ocasiones las consecuencias postnatales —diagnosticadas
de antemano— no es seguro que se desarrollen en el futuro. Por tanto, al no exis-
tir estos elementos, no cabe que se haga responsable a los padres por el hijo dis-
capacitado que han engendrado. No hay normas juridicas que les impida tomar
la decisién de procrear y tampoco hay normas que les hagan responsables por
tener hijos en tales circunstancias. Unicamente se les hara responder civilmente
a los progenitores cuando una vez tenida la descendencia con anomalias no se
hagan cargo de sus obligaciones o deberes tales como velar por ellos, proporcio-
narles alimentos, guarda y acogimiento, educacién, etc., durante su minoria de
edad, y una vez llegada la mayoria se extendera la tutela y tendran que seguir
proporcionandoles dichos cuidados segun la situacién concreta en que se halle el
sujeto (arts. 110, 142 y ss, 171 y ss CC). En sintesis, a los progenitores no se
les puede hacer responsables por una procreacién negligente o irresponsable pero
si se les hara responsables por no cumplir con sus obligaciones para con sus hi-
jos —sanos o discapaces—.

5.3. PREVENCION Y CONTROLES DE EMBARAZO EN EL DERECHO
INTERNACIONAL PUBLICO Y EN EL DERECHO COMPARADO

En materia de diagnéstico prenatal y consejo genético ya se ha hecho mencion
a lo largo del apartado 5.2. a diversas normas de Derecho Internacional Publico y
de Derecho Comparado.

Si es interesante hacer constar respecto a las acciones de wrongful life, que en
Francia, La ley de 2002-303, de 4 de marzo, de Derechos de los enfermos y de ca-
lidad del sistema de salud, alterd el régimen de responsabilidad médica impidiendo
indemnizar los dafios morales de los propios nifios nacidos con una minusvalia cau-
sada por una malformacion congénita y evitando resarcir a través del instituto de la
responsabilidad patrimonial, la especial carga econémica que les suponia nacer con
una tara. Dicha carga econdmica debia afrontarse a través del principio de la soli-
daridad nacional.

Sin embargo cuando la minusvalia hubiese sido causada por actos médicos cul-
posos, si que permanece de aplicacién el régimen juridico de responsabilidad patri-
monial de la Administracién.
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El legislador francés aprobo la Ley 2002-303 por diversos motivos que son de in-
terés general, de orden ético, de buena organizacién del sistema de salud y de tra-
tamiento igualitario del conjunto de las personas minusvalidas. El espiritu del legis-
lador que comentamos aqui fue corroborado por el Dictamen del Consejo de Estado
francés de 6 de diciembre de 2002, enfatizando el sistema establecido por la Ley de
2002 para indemnizar (via reparacion) o compensar (via prestaciones), distinguien-
do respectivamente si éstas habian sido causadas por un acto médico o si al con-
trario se trataban de malformaciones congénitas.

En realidad la Ley 2002-303 fue una rapida reaccién a la sentencia Perruche de
17 de octubre de 2000 y a la que anteriormente se ha aludido, y de la cual dijo la
Profesora Viney: “muchos padres de nifios minusvalidos han interpretado esta sen-
tencia como una desaprobacién de su valerosa eleccién a favor de la vida y como
anuncio de una presién social que incita a recurrir al aborto cada vez que se cons-
tate una malformacion o un simple riesgo de malformacion del feto”".

Los hechos sucedieron de la siguiente manera: Nicolas Perruche nacié en 1983,
deficiente profundo, sordo y casi ciego. Su madre habia padecido una rubéola du-
rante el embarazo y afirmaba su voluntad de abortar si el feto estaba afectado por
la infeccién. No obstante, los médicos diagnosticaron erréneamente la ausencia de
contagio. Tras el nacimiento del nifio deficiente los médicos fueron demandados por
los padres de Nicolas, en su nombre, para que se le reconociera el perjuicio sufrido
por este. Un tribunal de Orleans rechazé la posibilidad de una indemnizacién al hijo
con el argumento de que un ser humano no es titular del derecho a nacer o no na-
cer, a vivir o no vivir. Sin embargo, el caso llegd a la Corte de Casacion que, tras
debatirlo se pronuncié a favor del demandante.

La doctrina francesa fue particularmente critica ante esta decision, como demues-
tran las palabras del Profesor Gérard Mémeteau, en las que califica a la jurispruden-
cia de la Corte de Casaciéon como lacedemonia’™.

" ViNey, G.: Breves remarques a propos d’un arrét qui affecte Iimage de la justice dans
I"opionion, Cass. Ass. Plen., 17 noviembre 2000, JCP, enero 2001, I, 286, p. 65.

2 MemeTEAU, G.: L action de vie dommageable, JCP, Doctrine, 13 diciembre 2000, p. 2275.
Lacedemonia era una ciudad-Estado de la antigua Grecia situada en la provincia del Pelopo-
neso. Conocida también como Esparta, fue una importante ciudad griega junto con Atenas y
Tebas. La extrafia costumbre de esta ciudad es que practicaba un rigido sistema de eugene-
sia. Los nifos espartanos eran examinados al nacer por una comisiéon de ancianos para deter-
minar si eran nifios fuertes, hermosos y bien formados. En caso contrario se le consideraba
una carga para la ciudad y se les abandonaba al pie del monte Taigeto, donde se le arrojaba
a un barranco.
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Sobre la jurisprudencia Perruche, el Sindicato Nacional de Ginecélogos y Obste-
tras de Francia (Syngof), emitié un comunicado llamando a sus miembros y a todos
los profesionales a no realizar ecografias de diagndstico prenatal a partir del 1.2 de
enero de 2002, mientras se considerase a los médicos responsables del posible ries-
go de no detectar una malformacién mediante el diagnéstico prenatal, durante el se-
guimiento del embarazo y hasta el parto. Estos facultativos planteaban que unica-
mente se harian cargo de atender a los alumbramientos. El Syngof solicitaba en sus
comunicados, entre otros aspectos, la adopcion de una Ley que contuviese las si-
guientes medidas:

— La adopcién de una disposicion en que se reconociese que “nadie puede in-
vocar como perijuicio el solo hecho de su nacimiento”.

— La modificacién de las condiciones de realizacion de los peritajes judiciales,
permitiendo que intervengan al menos dos expertos. Ademas, todo peritaje re-
lacionado con una ecografia obstétrica debe contar con la presencia de un
ecografista, perito insaculado entre los médicos ecografistas de los centros de
diagnéstico prenatal.

— La definicion clara y precisa de la obligacion de medios, actualizada por el Mi-
nisterio de Sanidad que debera difundir una guia de referencia sobre las prac-
ticas profesionales relativas al conjunto de actos de diagnéstico prenatal, pre-
cisando de manera expresa los medios que se deben aplicar.

Tras esta reaccion de los sindicatos, la Corte de Casacién se pronuncié sobre
una decision analoga pero en la que se introducian ciertos limites a la jurispru-
dencia relativa a malformaciones (sentencia de 13 julio 2001). Se confirmaba la
sentencia Perruche, pero acompafada de dos condiciones para poder entablar la
responsabilidad médica del facultativo. Por un lado se debia establecer una cau-
salidad directa y necesaria y por otro lado, la prueba de que las condiciones le-
gales para realizar una interrupcién voluntaria de embarazo se reldnen y se pue-
den aportar.

Pero el legislador francés quiso contrarrestar la jurisprudencia Perruche por con-
siderarla contraria al espiritu legislativo francés, por judicializar la medicina y por au-
mentar las situaciones de medicina defensiva en el seno del colectivo médico. y por
ello se promulg6 la Ley de 4 de marzo de 2002.

El articulo 1.2 A de la Ley 2002-303 se divide en cuatro pérrafos:

— EI primero hace referencia al hecho de que una persona no puede invocar el
perjuicio de haber nacido. La persona que nace con una minusvalia provocada por
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una falta médica puede obtener reparacion por el perjuicio, cuando el acto culposo
ha provocado directamente “la minusvalia o la ha agravado, o no ha permitido tomar
medidas susceptibles de atenuarla”. Ademas, este parrafo insiste en la nocién de fal-
ta caracterizada y en su exigencia: “cuando la responsabilidad de un profesional (...)
es entablada frente a los padres de un nifio nacido con una minusvalia no diagnos-
ticada durante el embarazo, por una falta caracterizada, los padres pueden exigir una
indemnizacion por el solo hecho del perjuicio. Este perjuicio no podria incluir las car-
gas particulares derivadas, a lo largo de la vida del nifio, de esta minusvalia. La com-
pensacion de este ultimo incumbe a la solidaridad nacional”. La idea es clara, la res-
ponsabilidad de los médicos no podra invocarse sino tras la comision de una falta
caracterizada por el facultativo. Esa falta se define por “una anomalia en la conduc-
ta, es decir, la no ejecucion de los deberes y obligaciones contractuales, principal-
mente no respetar la obligacion de medios consistente en aportar asistencia concien-
zuda, atenta y conforme al acervo de la ciencia médica y a las buenas practicas. En
el caso de que un nifio haya nacido con una minusvalia causada por un acto médi-
co, supondra otorgar una indemnizacion tras probar la comisién de una falta médica.
Igualmente, si se trata de un error en el diagnéstico prenatal, para que los padres ob-
tengan reparacién del perjuicio moral o material que han padecido, deben probar la
comisién de una falta caracterizada.

— El segundo parrafo hace referencia al reconocimiento con caracter general que
toda persona minusvalida tiene derecho a la solidaridad del conjunto de la colectivi-
dad y que requeria, a raiz de esta disposicidn, un desarrollo efectivo que tendria lu-
gar con la posterior Ley 2005-102 de 11 de febrero.

— En el tercer parrafo, el Consejo Nacional Consultivo, se hace cargo de las per-
sonas minusvalidas y en condiciones fijadas por Decreto, evalla la situacién mate-
rial, financiera y moral de estas personas en Francia y de las personas minusvali-
das de nacionalidad francesa fuera del territorio francés. La base de esta cobertura
es el principio de solidaridad nacional.

— El cuarto parrafo hace referencia a los departamentos y territorios de ultramar.

Para entablar la responsabilidad del profesional o del establecimiento de salud es
necesario establecer una relacién de causalidad entre la falta y el dafo. La falta del
médico podra ser invocada por la madre cuando la deficiente informacion sobre la
minusvalia le hubiera impedido considerar la posibilidad de someterse a un aborto
eugenésico. Por lo que se refiere a la indemnizacién, los padres podran exigir una
indemnizacion destinada a la persona minusvalida, pero esta no podra incluir las car-
gas particulares derivadas a lo largo de su vida.
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En definitiva, el art. 1.2 de la Ley 2002-303 dispone que no es posible indemnizar
directamente a un nifio nacido que padece una malformacion congénita por el mero
hecho de haber nacido, pues dicha malformacién no ha sido producida por un acto
médico, sino que forma parte del patrimonio genético del recién nacido™.

El 11 de febrero de 2005 se promulgé en Francia la Ley 2005-102 relativa a la
igualdad de derechos y de oportunidades, la participacion y la ciudadania de las
personas minusvalidas, desarrollando el sistema de prestaciones garantizadas por
el Estado francés a personas que se encuentren en esta situacién, que vino a com-
pletar lo previsto en la Ley 75-534 de 30 de junio de 1975 de orientacién a favor
de personas minusvalidas, pues tras la entrada en vigor del art. 1.2 de la Ley de 4
de marzo de 2002, era necesario dotar al principio de solidaridad de un contenido
efectivo.

Con la Ley de febrero de 2005 se instaura un nuevo sistema de “prestacion de
compensacion” que se anfade a las ayudas existentes en la Ley de 1975 las cua-
les permanecen (prestaciones basica y complementarias). Esta nueva prestacién
de compensacion entrd en vigor en Francia el 1 de enero de 2006 y estaba pre-
visto que se aplicara enteramente a los nifios con discapacidad antes del 12 de
febrero de 2008. Mientras tanto, los menores sélo se beneficiaban de una parte
de la prestacion, es decir los gastos de acondicionamiento del alojamiento, del
vehiculo, asi como los costes extras del transporte de los nifios con discapacidad
que podrian financiarse por el nuevo sistema. En el apartado 2.5.1. del libro tra-
to un poco mas este tema, que contrasta tremendamente con la proteccién social
del nifio con discapacidad en Espafa que estudiaré en el Capitulo 14, ya que la
situacién actual es de total penuria, no habiéndose disefiado nada expresamen-
te para los nifios en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Au-
tonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia (LPAAD),
ley que nunca llegara a todos los nifios con discapacidad.

El sistema francés pues, no solamente compensa econémicamente a los pa-
dres que rechazan a su hijo cuando los profesionales sanitarios les privaron de
la posibilidad de acudir un aborto eugenésico sino que proporciona ayudas a to-
dos los nifios nacidos con discapacidad en virtud del principio de solidaridad na-
cional mencionado y convenientemente desarrollado y dotado de contenido por el
Estado francés. Esta linea de actuacion deberia ser imitada por el legislador es-
pafiol.

78 Lorez pE LA Osa Escrisano, Alfonso: “Malformaciones, errores médicos y responsabilidad
del Estado (Sobre las sentencias del TEDH Draon y Maurice de 6 de octubre de 2005)”, Re-
vista espafiola de Derecho Administrativo, n.2 131, julio-septiembre 2006, pp. 567-568.
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Por lo que se refiere a la prevencién cabe hacer mencién a las siguientes normas:

— Programa de accion mundial para los Impedidos aprobado por la Asamblea

5.4.

General de las Naciones Unidas el 3 de diciembre de 1982, en el que desta-
can, por referirse a los nifios, los puntos 4, 10, 13, 52, 53, 54, 95 y 96 sobre
prevencion.

La Convencién Interamericana para la eliminacién de todas las formas de dis-
criminacién contra las personas con discapacidad, de 7 de junio de 1999 (cu-
yos articulos mas relevantes en relaciéon con los nifios, son el art. Ill.2 a) y b)
sobre el compromiso de los Estados para trabajar en prevencién, en detec-
cién temprana e intervencién, y el art. 1V.2.a) sobre la colaboracién en inves-
tigaciones sobre prevencién).

Consejo de Europa: De fecha 9 de abril de 1992, la Recomendacion (92) 6 re-
lativa a una politica coherente para las personas discapacitadas que sustitu-
ye a la Resolucién AP (84) 3 y constituye, desde entonces, el texto fundamen-
tal del Consejo de Europa en esta materia’™, incluye apartados sobre
prevencion (ll), todos ellos aplicables a los nifios. Pero a través de este texto
el Consejo de Europa se limita a recomendar a los Estados que cumplan es-
tos objetivos, por lo que el Unico derecho reconocido de forma imperativa y no
condicional es el de la educacion.

PROPUESTAS DE CAMBIO LEGISLATIVO

Véase el Capitulo 6 apartado 6.3.

™ CARDONA LLORENS, Jorge: “La proteccion de los derechos de los discapacitados en Euro-
pa”, en Mariko Menenpez, Fernando M. (dir.); FERNANDEZ Liesa, Carlos R. (coord.): La proteccion
de las personas y grupos vulnerables en el Derecho europeo, Madrid, Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, 2001, p. 342.
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CapiTULO 6

DERECHOS DEL RECIEN NACIDO

6.1. DERECHO A LA ASISTENCIA SANITARIA DEL RECIEN NACIDO
En relacién con la asistencia sanitaria del recién nacido, nos fijaremos en dos
aspectos:

a) Si el recién nacido con discapacidad tiene derecho a la asistencia sanita-
ria en cuanto titular de derechos subjetivos o si se trata de un bien juridi-
co protegido.

b) El diagndstico postnatal.

a) El derecho a la asistencia sanitaria

Este derecho nace del art. 43 CE:
“1.  Se reconoce el derecho a la proteccién de la salud.

2. Compete a los poderes publicos organizar y tutelar la salud publica a través
de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios. La ley estable-
cera los derechos y deberes de todos al respecto.

3. Los poderes publicos fomentaran la educacién sanitaria, la educacion fisica
y el deporte. Asimismo facilitaran la adecuada utilizacién del ocio”.

Por su parte, la Ley 14/1986, de 25 de abril General de Sanidad, en su art. 1.2
nos dice quienes son titulares del derecho a la proteccion a la salud y a la atencion
sanitaria:

“todos los espafoles y los ciudadanos extranjeros que tengan establecida su re-
sidencia en el territorio nacional”.
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Al delimitar el ambito de la obra y por tanto el concepto de “nifio”, se estudié el
art. 30 del CC, segun el cual “Para los efectos civiles, so6lo se reputara nacido el
feto que tuviere figura humana y viviere veinticuatro horas enteramente despren-
dido del seno materno”. Sin embargo, “el nacimiento determina la personalidad”
(art. 29 CC) y entiendo que el recién nacido, aun antes de las 24 horas es titular
del derecho a la asistencia sanitaria, de modo que si se le priva de ella’, se esta
cometiendo un homicidio (art. 138 CP), pues de lo contrario quedaria sin penar un
dafo a la vida humana, ya que no podriamos hablar de aborto en estos supues-
tos (art. 144 y ss CP).

La asistencia sanitaria a la que tiene derecho el recién nacido es toda aquella que
aconseje la lex artis.

Indudablemente, no todos los centros sanitarios disponen de los mismos me-
dios, a pesar de que la neonatologia sea una especialidad de la pediatria que
avance decididamente. Por ello, cuando nace un nifio con discapacidad no siem-
pre recibe los mismos cuidados, aunque los derechos entre un nifio y otro sean
los mismos. Dependera del lugar del nacimiento, de si ha habido un diagnéstico
prenatal (que puede evitar un traslado urgente de centro hospitalario en condicio-
nes inadecuadas y que en cambio posibilita una planificacién de tratamiento in-
mediato), etc.

Ademas, hay un grupo considerable de nifios cuya discapacidad se debe a una
deficiente atencion en el parto y en el periodo inmediatamente posterior a este?.

Los problemas mas frecuentes son la inmadurez y la patologia relacionada con
esta pero los problemas asficticos del recién nacido a término siguen teniendo im-
portancia.

La lex artis aplicable a la asistencia sanitaria al recién nacido viene recogida en
los protocolos de la SEGO y concretamente en el Protocolo n.2 3, que se refiere a
la asistencia al parto normal (2003).

De modo que la responsabilidad en que pudiera incurrir el médico o la matrona,
por no atender bien al nifio que nace con discapacidad congénita, o bien por no
atender al nifio que nace sin discapacidad pero al que una mala atenciéon durante
el parto le provoca una discapacidad, se calibrara por el juez en atencién a dichos
protocolos.

' Tentacién en la que se puede caer cuando el nifio nace con discapacidad.
2 El 7 por ciento de los menores de seis afios con discapacidad segin la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de 1999.
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Estudiada la jurisprudencia mas reciente, los criterios en cuanto a responsabili-
dad no difieren de los existentes para la etapa del embarazo, es decir:

— la carga de la prueba esta en el demandante que tiene que probar el nexo
causal, requiriéndose culpa o negligencia conforme a la lex artis [STS 19 ju-
lio 2004 (RAJ 2004, 5128)].

— La compainiia de seguros responde por responsabilidad contractual [STS 4 oc-
tubre 2004 (RAJ 2004, 6066)].

— La responsabilidad patrimonial de la Administracién aunque objetiva y directa
exige una falta de diligencia [STSJ Galicia 21 abril 2004 (RJCA 2004, 781)],
pero “para que el dafo concreto producido por el funcionamiento del servicio
a uno o varios particulares sea antijuridico basta con que el riesgo inherente
a su utilizacién haya rebasado los limites impuestos por los estandares de se-
guridad exigibles conforme a la conciencia social.” [STSJ Valencia 15 octubre
2004 (JUR 2004, 284577)].

b) Diagndstico postnatal

Puede definirse como el resultado al que se ha llegado tras someter a un recién
nacido a una serie de pruebas que demuestren la posible anomalia o enfermedad
que presenta el mismo; su predisposicion hacia un desorden concreto o, finalmen-
te, la confirmacién de que no se trata de una persona portadora o enferma.

Para llevar a cabo un diagnéstico postnatal se somete al recién nacido a un exa-
men completo e inmediato con referencia de antecedentes familiares, busqueda de
malformaciones y anomalias, exploracion completa y antropometria, examenes de
tipo bioquimico que permiten la deteccion especifica de enzimopatias, etc. Por con-
siguiente los nifos seran sometidos a examenes en busca de enfermedades graves
de manifestacién temprana susceptibles de tratamiento®.

Desde un punto de vista juridico, las pruebas genéticas postnatales Unicamente po-
dran realizarse con fines médicos cuando tengan un objetivo diagnéstico o terapéutico.

Gracias a la neonatologia se salvan las vidas de nifios que hubieran muerto a las
pocas horas de nacer, pues gracias a un diagnostico precoz de la enfermedad se
les puede proporcionar un tratamiento eficaz.

% Ademéas muchos de los examenes se repetiran a lo largo del primer afio de vida porque
hay malformaciones que tardan en evidenciarse y porque las pruebas genéticas predicen quién
puede desarrollar una enfermedad en el futuro pero no aseguran que la vaya a desarrollar in-
exorablemente.
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En la actualidad se realizan rutinariamente algunas de estas pruebas nada mas
nacer el nifo por considerar que las mismas son en beneficio del recién nacido —
fenilcetoniria, hepatitis, etc. Emaldi Cirion critica esta actitud por parte de los profe-
sionales de acuerdo con la legislacién espafiola, la cual exige el consentimiento por
parte de los interesados antes de procederse a cualquier practica médica®.

Otros problemas que pueden derivarse del diagnéstico postnatal derivan de la ne-
cesidad de estudiar en ocasiones, el patrén hereditario de la enfermedad y a veces
los antecedentes de los padres. Desde el punto de vista juridico se puede llegar a
producir una injerencia en la vida privada del sujeto para la que no se ha obtenido
consentimiento, lo que seria contrario al derecho a la intimidad personal y familiar
(CE art. 18.1) y una vulneracion del art. 8.2 de la LBRAP en relacién con el dere-
cho de los pacientes a ser informados de los procedimientos diagnésticos y a pres-
tar su consentimiento para los mismos.

En Espafa estas pruebas son licitas como cualesquiera otras pruebas diagnosti-
cas siempre que se realicen en las condiciones que suelen exigirse (informacion pre-
via, adecuacion a la lex artis, etc.). No obstante, el marco legal para estas pruebas
resulta en este caso excesivamente pobre puesto que deberian preverse algunos as-
pectos tales como insistir en la exigencia del consentimiento informado de los pa-
dres y la limitacién de estas pruebas Unicamente a supuestos en que exista un tra-
tamiento para mejorar la salud del menor.

La legislacién autonémica contiene algunas disposiciones de interés sobre la asis-
tencia sanitaria antes y después del nacimiento, destacando los articulos 7 a 9 de
la Ley 5/2003 de 4 de abril, de Salud de las Islas Baleares®.

* EmaLDl CirioN, Aitziber: El consejo genético y sus implicaciones juridicas, Biloao-Granada,
Catedra de Derecho y Genoma Humano-Comares, 2001, p. 152.

° Art. 7. Derechos de la madre: “La mujer, durante la gestacion, el parto y el puerperio tie-
ne derecho a: a) Obtener informacién continuada, completa y adecuada sobre la evolucién del
embarazo, parto y postparto y estado de su hijo, expresada en términos comprensibles.

b) Recibir una atencién prenatal adecuada y una educacién maternal efectuada por un pro-
fesional capacitado y estar acompafada por una persona de su confianza durante el preparto,
parto y postparto, excepto causa suficientemente justificada.

c) Ser informada adecuadamente de las diferentes opciones de parto, ya sea natural, con
anestesia, mediante cesarea o cualquier otra modalidad, con las ventajas y los inconvenientes
de cada opcién; ser la protagonista de la decisién del tipo y de la modalidad del parto que de-
sea con el asesoramiento de los profesionales sanitarios; decidir sobre las intervenciones no
estrictamente necesarias desde un punto de vista clinico, excepto en los casos en los que la
urgencia de la situacion lo impida.

d) Escoger durante el parto y el postparto un Unico profesional referente de su caso, cuan-
do sean mas de uno los profesionales que la atienden.
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6.2. DERECHO A SER INSCRITO, A UN NOMBRE Y A UNA NACIONALIDAD

Aunque la legislacion espafola no contiene ninguna disposicién sobre estos de-
rechos dirigida a los nifios con discapacidad, la recién aprobada por la ONU Con-
vencién sobre los derechos de las Personas con Discapacidad de 13 de diciembre
de 2006, si regula expresamente este tema en su art. 18.2%, revelando que en mu-
chas partes del mundo los nifios con discapacidad son escondidos de la luz publica
cuando no abandonados por sus padres.

e) Tener al recién nacido a su lado desde el momento del nacimiento y durante toda su es-
tancia hospitalaria, siempre que la salud de ambos lo permita; obtener copia del informe de alta
con todos los datos del parto y el resumen del estado neonatal.

f) Obtener de la organizacién del hospital los recursos necesarios para facilitar la lactancia
materna, de acuerdo con las recomendaciones de las autoridades sanitarias; obtener informa-
cién sobre otro tipo de alimentacién cuando la lactancia materna no sea posible o bien no sea
la opcion elegida.

g) Atencién domiciliaria durante y después del parto, en su caso.

h) Que se respeten las recomendaciones de la Organizacion Mundial de la Salud a todas
las mujeres que asi lo soliciten.”

Art. 8. Derechos del recién nacido: “A los recién nacidos se les reconocen los siguientes de-
rechos:

a) A recibir un tratamiento respetuoso y digno, asi como a ser identificado inmediatamente
mediante las medidas que se consideren adecuadas.

b) A tener un Unico referente médico, a ser explorado después del nacimiento por un mé-
dico especialista en pediatria y a que se le realicen las pruebas de deteccién neonatal; si su
estado de salud asi lo requiere, a ser atendido por personal cualificado con los medios técni-
cos adecuados y a que se le facilite la estimulacién precoz en caso de tener alguna minus-
valia.

¢) A no ser sometido a ningun examen o intervenciéon cuyo propésito sea la investigacion,
excepto con el consentimiento expreso y por escrito de sus padres o, en su caso, de los re-
presentantes legales”.

Art. 9. Derechos comunes de las madres y los padres: “Los padres y las madres de los re-
cién nacidos, en relacién con la asistencia sanitaria regulada en esta Ley, tienen derecho a:

a) Recibir la informaciéon comprensible, suficiente y continuada sobre el proceso o la evolu-
cién de su hijo o su hija, incluido el diagnéstico, el pronéstico y las opciones del tratamiento,
asi como también sobre las curas eventuales que reciba el nifio o la nifa.

b) Tener acceso continuado a su hijo, si la situacién clinica lo permite, asi como participar
en la atencién y en la toma de decisiones relacionadas con la asistencia sanitaria que ha de
recibir.

c) Recibir el informe de alta y la informacién y el asesoramiento necesarios para el segui-
miento del proceso tanto del hijo como de la madre, para su integracion en la red sanitaria y
para la obtencién de los recursos sociales de apoyo, si fuese necesario.”

® Art. 18.2: “Los nifios y las nifas con discapacidad seran inscritos inmediatamente después
de su nacimiento y tendran desde el nacimiento derecho a un nombre, a adquirir una naciona-
lidad y, en la medida de lo posible, a conocer a sus padres y ser atendidos por ellos”.
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6.3. PROPUESTAS DE CAMBIO LEGISLATIVO

A lo largo del Titulo Primero de esta Segunda Parte se ha recordado en diversas
ocasiones lo que dijo el Tribunal Constitucional acerca del aborto eugenésico, a sa-
ber, que so6lo tiene justificacién por la falta de ayudas por parte de la Administracion
a los nifios con discapacidad.

Por otra parte la ley posibilita la situacion injusta consistente en que la familia que
decide permitir el nacimiento de su hijo con discapacidad no tiene ayudas, mientras
que aquella madre que alega que hubiera abortado de haber conocido la discapaci-
dad, consigue importantes indemnizaciones al amparo de acciones de wrongful birth.

De modo que mi propuesta seria suprimir la indicacion eugenésica del art. 417
bis del CP de 1973 y crear mas prestaciones sociales para los nifios con discapaci-
dad y mas apoyos para sus familias segun se propone a lo largo de toda la obra y
en los aspectos sociales y econémicos en el Capitulo 14 de la misma. En Francia
como reaccion a la jurisprudencia surgida del caso Perruche sobre wrongful life, no
se ha eliminado el aborto eugenésico pero si se han eliminado las acciones de wrong-
ful life en el afio 2002 estableciendo ademas en el afio 2005 ayudas de compensa-
cién econdmicamente significativas, para todos los nifios con discapacidad.

Ademas propongo incluir en la LCCSNS la obligatoriedad de una unidad de neo-
natologia en todos los hospitales espafoles y el derecho a una habitacién propia en
el hospital para todos los nifios nacidos con discapacidad, para prevenir contagios y
evitar situaciones conflictivas con los compafieros de habitacion’.

Finalmente, el Plan de Atencion Temprana del Cermi estatal, propone diversas
medidas para mejorar el diagndstico prenatal, los controles del embarazo y la asis-
tencia sanitaria del recién nacido, y el apoyo a familias en el momento de comuni-
car el diagnostico y el de dar las primeras orientaciones, vitales para el desarrollo
del nifio, que yo suscribo®. Todo ello puede apoyarse a través de las normas conte-
nidas en los protocolos de la Sanidad Publica y de la SEGO.

7 EspaNA, MiNisTERIO DE TrABAJO Y AsunTos SociaLes: Necesidades, situacion y demandas de
las familias con menores discapacitados 0-6, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
IMSERSO, 1999, p. 57.

8 Cermi EsTaTAL: Plan de accion del CERMI Estatal en materia de atencién temprana a per-
sonas con discapacidad [en linea], Espafa, Cermi.es, 18 mayo 2005. Disponible en web:
http://www.cermi.es/CERMI/ESP/Biblioteca/ [Consulta: 11 julio 2005], p. 86, incluye como me-
didas las siguientes:

“2501 Desarrollar programas de formacion de ginecdlogos y obstetras, en coordinacion
con la Sociedad Espafola de Ginecologia y Obstetricia, para mejorar la calidad de la atencién
en el embarazo y en el parto.
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2502 Efectuar pruebas diagnésticas prenatales a la poblacién en general.

2503 Universalizar las pautas de diagndstico prenatal si la gestante o los padres lo desean
(amniocentesis, alfafetoproteina, controles ecograficos adecuados, etcétera).

2504 Realizar el consejo genético a todas las mujeres mayores de 35 anos que lo solici-
ten, y no sélo en los embarazos considerados como de riesgo.

62 Fomentar el desarrollo de la investigacion genética para valorar el papel que pueden
tener los aspectos genéticos en las discapacidades.

6201 Promover e impulsar la investigacién genética, de manera especial en lo que se re-
fiere a la posible vinculacién de los aspectos genéticos en las discapacidades.

6202 Crear una unidad de investigacion genética en relacion con esta area que sirviera de
centro de referencia y foco centralizador de todas las investigaciones y experiencias desarrolladas.

6203 Seria necesario proporcionar mas recursos de consejo genético en los centros hos-
pitalarios.

OBJETIVO
26 Mejorar los niveles de informacién de la poblaciéon sobre los factores de riesgo y los
medios de diagnéstico existentes.

MEDIDAS

2601 Realizar campafas de sensibilizacion a la poblacién sobre medidas preventivas y
precauciones que deben tomarse por la futura madre, la pareja y la familia.

2602 Incorporar a la prevencién de riesgos laborales la informacién a la mujer trabajadora
sobre embarazo y puesto de trabajo y la vigilancia de las trabajadoras embarazadas.

2603 Elaborar, editar y difundir una guia sobre habitos de vida saludables (alimentacién,
higiene, ejercicio fisico, etc.).

OBJETIVO
27 Mejorar los procesos de diagndstico neonatal, incluyendo programas de seguimiento
para deteccién de patologias y deficiencias de aparicién tardia y/o adquiridas.

MEDIDAS

2701 Divulgar el uso de técnicas diagnésticas contrastadas —“screening™— que permiten
actuar desde las primeras horas de vida del recién nacido.

2702 Iniciar actuaciones con la sospecha razonable, ante un nifio/nifia de riesgo, sin re-
trasar las mismas hasta disponer de diagnéstico cerrado, y sin necesidad de requerimiento ad-
ministrativo previo.

2703 Facilitar el circuito asistencial a la familia para lograr la deteccién mas precoz posible,
evitando el peregrinaje.

2704 Incorporar al andlisis y posteriores propuestas de accién, en su caso, el importante
rol que el entorno social del nifio/nifia juega en su desarrollo.

2705 Abrir vias de consulta desde los servicios publicos hacia los profesionales de aso-
ciaciones que trabajan con grupos especificos, para obtener su apoyo con el fin de afinar en
los diagnésticos y mejorar la prevencién. De manera especial ante situaciones dudosas.

2706 Mejorar los protocolos diagndsticos existentes y/o incorporar pruebas diagnésticas
especificas para una deteccién temprana en los controles pediatricos.

2707 Proceder a la renovacién del diagnéstico segin las diferentes etapas por las que
transcurre el nifio/nifa y cuando las circunstancias asi lo aconsejen.

2801 Desarrollar programas de formacién de neonatélogos, dirigidos a mejorar sus cono-
cimientos en materia de atencién inmediata neonatal ante potenciales situaciones anémalas, y
ante determinados sintomas o sefales claras a nivel diagnéstico.
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Diagnéstico precoz

3502 Implantar, en todo el Estado, programas de deteccion y diagnéstico precoz de las
deficiencias que generan discapacidad.

5205 Establecimiento y generalizacién de programas y protocolos de deteccion universal
de enfermedades y patologias discapacitantes.

5206 Asegurar por parte de los servicios de salud y los profesionales sanitarios que las
parejas, una vez realizado el diagnéstico precoz, puedan tomar sus decisiones con absoluto
respeto e independencia, sin coaccién directa o indirecta, facilitAndoles el acceso a una infor-
macion objetiva y actualizada y en formato accesible.

Comunicacion del diagnostico medidas 1701 a 1711 del Plan de Atencién Temprana del
Cermi, p. 78-79:

1701 Procurar formacién especifica a los profesionales que intervienen en la comunica-
cién del diagnostico, de la primera noticia (Ginecélogos, Pediatras, Psicologos, Pedagogos, Tra-
bajadores Sociales...).

1702 Prestar especial atenciéon al momento, modo y forma de comunicacion de la “prime-
ra noticia”.

1703 Establecer un protocolo de comunicacion del diagnéstico prenatal y neonatal.

1704 Dotar de lugares adecuados para transmitir la informaciéon a los padres y familia.

1705 Brindar apoyo psicolégico e informacién precisa a la familia desde los primeros mo-
mentos.

1706 Establecer un tiempo especifico para la primera entrevista con los padres.

1707 Articular en la comunicacion de los resultados del diagnéstico, la participacion de
otros padres y de asociaciones de padres de nifios con la misma discapacidad que transmitan
su experiencia y una visiéon mas optimista y realista, que se podra complementar con la visién
de asociaciones de afectados y de profesionales debidamente formados.

1708 Elaborar materiales de apoyo para los profesionales.

1709 Promover actuaciones y materiales de apoyo, informacién y formacién, para los padres.

1710 Crear redes y estructuras de apoyo tanto entre asociaciones y hospitales, y dentro
de los hospitales hacia los padres, como Programas Padre a Padre a través de los distintos
movimientos asociativos de padres.

1711 Deberan implantarse medidas especificas para las familias formadas por padres y/o
madres con discapacidad e hijos/as con discapacidad, garantizando que los progenitores ten-
gan acceso a la informacién y formaciéon en AT mediante medios y formatos accesibles, y a tra-
vés de los medios aumentativos o alternativos de comunicacién que sean necesarios en cada
caso.

También son interesantes las medidas 1801 a 1808:

1801 Proporcionar a los padres informaciéon lo mas completa y rigurosa posible, unida a
orientaciones imparciales (en términos positivos) que les permitan una adecuada y fundamen-
tada toma de decisiones sobre los caminos que pueden seguir. Asimismo, se debe considerar
la formacién que han tener los/as profesionales que lleven a cabo esa tarea.

1802 Establecer tiempos adecuados para las entrevistas habituales con los padres.

1803 Proporcionar informacién sobre los recursos publicos y privados existentes (servicios
sociales, asociaciones).

1804 Informar a los padres sobre las prestaciones sanitarias y cartera de servicios relati-
vas a las personas con discapacidad.

1805 Establecer Programas de Apoyo Familiar en los servicios de Neonatologia y Neuro-
pediatria de los centros hospitalarios.
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1806 Generar la figura de un profesional estable que canalice toda la informacion hacia y
desde la familia, y gestione los recursos, de forma que con su apoyo a la familia se normalice
la relacion de ésta con el dispositivo prestacional.

1807 Incluir en los protocolos de acogida en los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién
Temprana informacion sobre los programas de las asociaciones.

1808 Crear y poner a disposicion de todos los interesados una pagina de Internet sobre
AT, disefiada con criterios de accesibilidad universal, en la que se ofrezca informacién actuali-
zada sobre los dispositivos y recursos existentes y en la que oriente al publico en general.”

CERMI ESTATAL: Plan de accién del CERMI Estatal en materia de atencién temprana a
personas con discapacidad [en linea)], Espafna, Cermi.es, 18 mayo 2005. Disponible en web:
http://www.cermi.es/CERMI/ESP/Biblioteca/ [Consulta: 11 julio 2005].
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TiITULO SEGUNDO
DERECHOS EN LA INFANCIA Y EN LA ADOLESCENCIA

I
DERECHOS FRENTE A LA FAMILIA






CapiTuLO 7

DERECHOS EN EL AMBITO FAMILIAR

7.1. DERECHO A SER CUIDADO, REPRESENTADO Y DEFENDIDO POR SUS
PADRES O POR PERSONAS O INSTITUCIONES QUE LES SUSTITUYAN

La vida del nifio se desarrolla en primer lugar, en el ambito familiar. Es por ello
que en primer lugar, vamos a estudiar los derechos y deberes de los padres, asi
como de aquellas personas que les sustituyan en los casos que hiciera falta.

Histéricamente, la proteccién general dispensada al menor ha constituido un am-
bito ajeno a la actuacién de los poderes publicos, salvo por lo que hace a algunas
labores de pura beneficencia'. La familia es una institucién que también ha queda-
do al margen de aquella actuaciéon, como ambito “con un contenido esencialmente
ético, de dificil sancion juridica y amparado por la privacidad™

Sin embargo hoy la familia no queda al margen de la intervencién de los pode-
res publicos y constituye un elemento importantisimo de la estructura social, a la que,
en consecuencia, deben ayudar social, econémica y juridicamente. Se ha superado
la identificacion entre familia y Derecho Civil de Familia como realidades en las que
no era posible actuacion publica alguna.

7.1.1. Breve referencia a la Historia Constitucional

Aparece por primera vez una mencién expresa a la infancia en un texto constitu-
cional espafol en la constitucion republicana aprobada en diciembre de 1931. El Ca-

' Serrano MoLiNa, Alberto: “El sistema de proteccion del menor en Espana”, en LAzaro Gon-
zALEZ, Isabel (coord.): Los menores en el Derecho Espafiol, Madrid, Tecnos, 2002, p. 147.

2 Exposicién de Motivos de la Ley 3/1997, de 9 de junio, de la Comunidad Auténoma de Ga-
licia, de Proteccién Juridica, Econémica y Social de la Familia, la Infancia y la Adolescencia.
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pitulo 1l del Titulo 1l relativo a los Derechos y deberes de los espafioles, establece
las normas minimas sobre familia, economia y cultura.® El articulo 43 comienza se-
fialando que “la familia esta bajo la salvaguardia especial del Estado”. El articulo con-
tinla diciendo ademas que son los padres los que tienen la obligacién directa de “ali-
mentar, asistir, educar e instruir a sus hijos” siendo el Estado el encargado de velar
“por el cumplimiento de estos deberes y el que se obliga subsidiariamente a su eje-
cucién”. Finalmente el mismo articulo establece: “El Estado prestara asistencia a los
enfermos y a los ancianos, y proteccion a la maternidad y a la infancia, haciendo

suya la “Declaracion de Ginebra” o tabla de los Derechos del Nifo”.*

Luego vino el Fuero de los Espafoles de 1945 (de fecha 17 de julio de 1945 y
que fue publicado en el BOE el 18 de julio de 1945)

— Art. 22: “El Estado reconoce y ampara a la familia como institucién natural y
fundamento de la sociedad, con derechos y deberes anteriores y superiores a
toda ley humana positiva.”

— Art. 23: “Los padres estan obligados a alimentar, educar e instruir a sus hijos.
El Estado suspendera el ejercicio de la patria potestad o privara de ella a los
que no la ejerzan dignamente, y transferira la guarda y custodia de los meno-
res a quien por Ley corresponda.”

La Constitucién Espafiola de 1978 dedica su art. 39 a la familia®. En los cuatro parra-
fos de este articulo encontramos incluidos, como sefala Torres del Moral®, por una par-
te derechos esenciales, como es el de igualdad de los hijos ante la ley (cualquiera que
fuera su filiacién), por otra deberes, como son los de los padres respecto de los hijos, e
incluso por lo que respecta a los nifios, la remision a la proteccién internacional.

% ALvarez VELEZ, Maria Isabel: La proteccion de los Derechos del Nifio en el marco de las
Naciones Unidas y en el Derecho Constitucional Esparol, Universidad Pontificia de Comillas,
Madrid, 1994, p. 118.

* Se refiere a la Carta de los Derechos del Nifio de la Sociedad de Naciones de 1924.

5 Art. 39 CE: “1. Los poderes publicos aseguran la proteccién social, econémica y juridica
de la familia.

2. Los poderes publicos aseguran, asimismo, la proteccion integral de los hijos, iguales es-
tos ante la ley con independencia de su filiacién, y de las madres, cualquiera que sea su es-
tado civil. La ley posibilitar la investigacion de la paternidad.

3. Los padres deben prestar asistencia de todo orden a los hijos habidos dentro o fuera del
matrimonio, durante su minoria de edad y en los demas casos en que legalmente proceda.

4. Los nifios gozaran de la proteccién prevista en los acuerdos internacionales que velan
por sus derechos.”

® Torres DEL MoraL, Antonio: Principios de Derecho Constitucional Espariol, Madrid, Servi-
cio de Publicaciones de la Facultad de Derecho, Universidad Complutense, 1992, p. 574.
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Parece que se ha querido dar una primacia a la proteccion social completada por
el derecho al honor y a la intimidad familiar (art. 18.1 CE) y el derecho de los pa-
dres para que sus hijos reciban la formacién religiosa y moral que esté de acuerdo
con sus propias convicciones (art. 27.3 CE).

Como ya se ha sefialado, la posicién del art. 39 dentro del Capitulo Tercero del
Titulo Primero, hace imposible acudir en amparo ante el Tribunal Constitucional para
exigir de los poderes publicos el respeto de los derechos contenidos en el precepto
estudiado, asi que no estamos ante derechos directa e inmediatamente exigibles,
sino ante principios que informaran la actuacion de los poderes publicos y que po-
dran ser alegados ante la jurisdiccion ordinaria de acuerdo con las leyes que los des-
arrollen (art. 53.3 CE).

Por lo que se refiere a los padres, el articulo 39.3 CE establece que “los pa-
dres deben prestar asistencia de todo orden a los hijos habidos dentro o fuera del
matrimonio, durante su minoria de edad y en los demas casos en que legalmente
proceda.”

Hay que tener en cuenta que si en virtud de lo establecido en el apartado 2
del art. 39 el asegurar la proteccidén de los hijos corresponde a los poderes pu-
blicos, el deber de asistencia de los hijos menores de edad recae sobre los pa-
dres, tal como sefiala el apartado 3. Y esto es asi, porque tal como sefiala Gal-
vez Montes “el concepto de asistencia que utiliza esta norma constitucional
implica, tanto la satisfaccion de las necesidades materiales como el auxilio es-
piritual.””

En opinién de Alvarez Vélez, el concepto de “asistencia” debe ser entendido como
sinénimo del concepto de “alimentos” del CC8.

7 GALvez MoNTEs, Javier: “Comentario al art. 39”7, en Garripo FaLLA, Fernando (dir.): Comen-
tarios a la Constitucion, Madrid, Civitas, 1985.

8 Asi el art. 110 CC establece que “el padre y la madre aunque no ostenten la patria potes-
tad, estan obligados a velar por sus hijos y prestarles alimentos” y el art. 143 CC recoge, en
su primer parrafo, que “se entiende por alimentos todo lo que es indispensable para el susten-
to, habitacion, vestido y asistencia médica” y continda “los alimentos comprenden también la
educacion e instruccion del alimentista mientras sea menor de edad, y aun después cuando
no haya terminado su formacién por causa que no le sea imputable.”

Por otra parte, y completando lo establecido en el precepto constitucional, el CC establece
en su art. 154, que “el ejercicio de la patria potestad, que debe ser ejercida siempre en bene-
ficio de los hijos, comprende los siguientes deberes y facultades:

1.2 Velar por ellos, y tenerlos en su compafia, alimentarlos, educarlos y procurarles una
formacioén integral.

2.2 Representarlos y administrar sus bienes.”
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En cuanto al art. 39.4 CE®, la redaccion del apartado 4 excede del derecho de fa-
milia, siendo preferible que se hubiera singularizado la proteccion del nifio, como su-
cede con la juventud, en otro precepto, encuadrable en el mismo titulo.

Ademas parece a todas luces innecesaria que la proteccién de los nifios se rea-
lice acudiendo a los acuerdos internacionales, existiendo dos articulos en la Consti-
tucién como el art. 10.2 y el 96.1 CE.

Observando nuestro texto constitucional, encontramos que el nifio con disca-
pacidad queda amparado, tanto por la remisidn del art. 39.4 CE como con carac-
ter general en virtud de lo preceptuado en el art. 96.1 CE, por los acuerdos inter-
nacionales referidos por Espafa, esto es, la Declaracion de Derechos del Nifio
de 1959, la Convencion del mismo titulo de 1989 y la Convencion sobre los de-
rechos de las Personas con Discapacidad de 2006 (CNUDPD). En virtud del man-
dato constitucional, estos textos son parte de nuestro derecho interno, y como tal,
invocables en orden a exigir su aplicacion por las autoridades administrativas y
judiciales.

Aunque existen distintas doctrinas sobre las relaciones entre el Derecho Interna-
cional y los Derechos Internos, son las Constituciones de los distintos Estados las
que determinan si el cumplimiento del Derecho Internacional en los Derechos inter-
nos necesita 0 no de un acto de recepcion, y en su caso, cual deba ser éste.

Nuestro texto constitucional se inclina, asi, por la postura de considerar parte de
su ordenamiento interno solamente los tratados “publicados oficialmente en Espa-
fia.” De esta forma, queda claro, que aunque el apartado 1.2 del art. 10 no mencio-
na los tratados internacionales, el juego conjunto del apartado 2.° y del art. 96 de-
terminan que una vez ratificados, las declaraciones de derechos adoptadas por las
organizaciones internacionales a las que pertenezca Espafa, quedan integradas en
el ordenamiento constitucional.”

Aunque los tratados queden integrados en el ordenamiento juridico espanol, sélo
se ha de acudir a las declaraciones internacionales de derechos humanos con fines
interpretativos.™

® “Los nifios gozaran de la proteccién prevista en los acuerdos internacionales que velan
por sus derechos”.

' Ruiz-GiMenez CoRrtes, Joaquin: “Articulo 107, en ALzaca ViLaami, O. (dir.): Comentarios a
las leyes politicas, t. lll, Madrid, Edersa, 1983, p. 128.

" En este punto el TC ha dejado claro el alcance meramente interpretativo de las declara-
ciones de derechos, al establecer que no le corresponde a él “examinar la observancia o inob-
servancia de textos internacionales que obliguen a Espafia, sino comprobar el respeto o infrac-
cién de los preceptos constitucionales que reconocen derechos fundamentales y libertades
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Por esto, hay que considerar que lo sefialado en el ultimo apartado del art. 39,
en el que se establece una proteccion especial a la infancia, no afade nada nuevo,
aunque si supone un intento del constituyente de remarcar la importancia que tiene
la proteccion a la infancia. Combinando los preceptos constitucionales mencionados
y en relacién con la CNUDN Alvarez Vélez hace varias precisiones importantes:

a) La CNUDN, ya ratificada por Espafia y publicada en el BOE, se ha converti-
do en Derecho interno espafol y, por tanto, como norma invocable ante los
tribunales y las autoridades espafolas como inmediatamente aplicable y ade-
mas inmune frente a las leyes por estar su modificacién y derogacion sustra-
ida a las Cortes.

b) Ademas, la Convencién tiene un valor interpretativo innegable, y valioso de
los derechos y libertades fundamentales, lo que se traducird en una protec-
cion reforzada a la infancia.

Por Gltimo, comparte Alvarez Vélez la opinién de Quadra Salcedo al establecer
que “la fuerza que tienen los tratados no se desprende solo del hecho de que los
mismos formen parte del ordenamiento interno a partir de su publicacién, sino tam-
bién de que dichos tratados son instrumentos habiles no sélo en la interpretacién,
sino también en la concrecion y determinacion de los derechos fundamentales”.'

7.1.2. Derecho Internacional publico

En cuanto al Derecho Internacional publico, los principales tratados y declaracio-
nes son los siguientes:

Ambito ONU:
Declaracion de Derechos de los Impedidos:

El art. 9 que se refiere al derecho a vivir con su familia u hogar que le sustituya,
y a que si vive en una institucion, debera ser de la manera méas normal posible para
una persona de su edad.

Declaracion de Derechos del Retrasado Mental:

publicas” sin perjuicio de que tales preceptos deban ser interpretados de conformidad con lo
sefalado en el apartado 2.2 del articulo 10. (STC 120/90, de 27 de junio).

2 Quabra SaLcepo, Tomas de la: “Tratados internacionales y apertura de los derechos fun-
damentales”, Revista de la Facultad de Derecho de la Universidad Complutense, nim. 61, Ma-
drid, 1980, p. 138.
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El art. 4 que se refiere al derecho a vivir con la familia. El hogar en que viva debe
recibir asistencia. Si vive en una institucion, debera ser en un ambiente parecido a
la vida normal.

El art. 5 que se refiere al derecho a un tutor calificado.
CNUDN:

Segun el art. 3.2 CNUDN “Los Estados Parte se comprometen a asegurar al nifio
la proteccion y el cuidado que sean necesarios para su bienestar, teniendo en cuen-
ta los derechos y deberes de sus padres, tutores u otras personas responsables de
él ante la ley y, con ese fin, tomaran todas las medidas legislativas y administrativas
adecuadas”.

A modo de garantia para cuando falle la fuente de proteccion principal, es decir
padres o tutor, el art. 3.3. CNUDN sigue diciendo:

“Los Estados Partes se aseguraran de que las instituciones, servicios y
establecimientos encargados del cuidado o la proteccion de los nifios cum-
plan las normas establecidas por las autoridades competentes, especial-
mente en materia de seguridad, sanidad, nimero y competencia de su per-
sonal, asi como en relacién con la existencia de una supervision adecuada.”

Otros articulos referidos a deberes de los padres son los articulos 5y 18 CNUDN."

Por lo que se refiere a las instituciones de guarda es relevante el art. 20 CNUDN.™

' Art. 5: “Los Estados Partes respetaran las responsabilidades, los derechos y los deberes
de los padres o, en su caso, de los miembros de la familia ampliada o de la comunidad, se-
gun establezca la costumbre local, de los tutores u otras personas encargadas legalmente del
nifio de impartirle, en consonancia con la evolucién de sus facultades, direccién y orientacion
apropiadas para que el nifio ejerza los derechos reconocidos en la presente Convencion.”

Art. 18: “1. Los Estados Parte pondran maximo empefio en garantizar el reconocimiento del
principio de que ambos padres tienen obligaciones comunes en lo que respecta a la crianza y
el desarrollo del nifio. Incumbira a los padres o, en su caso, a los representantes legales la
responsabilidad primordial de la crianza y el desarrollo del nifio. Su preocupacién fundamental
serd el interés superior del nifio.

2. Alos efectos de garantizar y promover los derechos enunciados en la presente Conven-
cién, los Estados Parte prestaran la asistencia apropiada a los padres y a los representantes
legales para el desempefio de sus funciones en lo que respecta a la crianza del nifio y vela-
ran por la creacion de instituciones, instalaciones y servicios para el cuidado de los nifios.”

™ Art. 20: “1. Los nifios temporal o permanentemente privados de su medio familiar, o cuyo
superior interés exija que no permanezcan en ese medio, tendran derecho a la proteccion y
asistencia especiales del Estado.

2. Los Estados Parte garantizaran, de conformidad con sus leyes nacionales, otros tipos
de cuidado para esos nifos.
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Finalmente, son relevantes a estos efectos, el repetido art. 23 que se refiere con-
cretamente a los nifios con discapacidad y el art. 27 CNUDN."

Por ultimo, es preciso referirse a la Convencién de la ONU sobre los derechos de
las Personas con Discapacidad de 13 de diciembre de 2006 (CNUDPD)'®, cuyo art.
23. apartados 3, 4 y 5'7 estan dirigidos a evitar el abandono, la separacion y el des-

3. Entre esos cuidados figuraran, entre otras cosas, la colocacién en hogares de guarda,
la kafala del derecho islamico, la adopciéon o de ser necesario, la colocacioén en instituciones
adecuadas de proteccion de menores. Al considerar las soluciones, se prestara particular aten-
cién a la conveniencia de que haya continuidad en la educacién del nifio y a su origen étnico,
religioso, cultural y lingiistico.”

'® Articulo 23 CNUDN: “1. Los Estados Partes reconocen que el nifio mental o fisicamente
impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren su digni-
dad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participaciéon activa del nifio en la
comunidad.

2. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio impedido a recibir cuidados especia-
les y alentaran y aseguraran, con sujecion a los recursos disponibles, la prestacién al nifio que
retna las condiciones requeridas y a los responsables de su cuidado de la asistencia que se
solicite y que sea adecuada al estado del nifio y a las circunstancias de sus padres o de otras
personas que cuiden de él.

3. En atencién a las necesidades especiales del nifio impedido, la asistencia que se pres-
te conforme al parrafo 2 del presente articulo sera gratuita siempre que sea posible, habida
cuenta de la situaciéon econémica de los padres o de las otras personas que cuiden del nifio,
y estara destinada a asegurar que el nifio impedido tenga un acceso efectivo a la educacion,
la capacitacién, los servicios sanitarios, los servicios de rehabilitacion, la preparacion para el
empleo y las oportunidades de esparcimiento y reciba tales servicios con el objeto de que el
nifo logre la integracion social y el desarrollo individual, incluido su desarrollo cultural y espiri-
tual, en la maxima medida posible.

4. Los Estados Partes promoveran, con espiritu de cooperacion internacional, el intercam-
bio de informacién adecuada en la esfera de la atencién sanitaria preventiva y del tratamiento
médico, psicolégico y funcional de los nifios impedidos, incluida la difusién de informacion so-
bre los métodos de rehabilitacién y los servicios de ensefanza y formacion profesional, asi
como el acceso a esa informacién a fin de que los Estados Partes puedan mejorar su capaci-
dad y conocimientos y ampliar su experiencia en estas esferas. A este respecto, se tendran es-
pecialmente en cuenta las necesidades de los paises en desarrollo.”

Art. 27: “1. Los Estados Parte reconocen el derecho de todo nifio a un nivel de vida ade-
cuado para su desarrollo fisico, mental, espiritual, moral y social.

2. Alos padres u otras personas encargadas del nifio les incumbe la responsabilidad pri-
mordial de proporcionar, dentro de sus posibilidades y medios econémicos, las condiciones de
vida que sean necesarias para el desarrollo del nifo.”

'® Ratificada por Espana el 3 de diciembre de 2007 y publicada en el BOE el 21 abril 2008.

7 Articulo 23 Respeto del hogar y de la familia:

“3. Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias con discapacidad tengan los
mismos derechos con respecto a la vida en familia. Para hacer efectivos estos derechos, y a
fin de prevenir la ocultacién, el abandono, la negligencia y la segregacién de los nifios y las ni-
fias con discapacidad, los Estados Partes velaran por que se proporcione con anticipacién in-
formacién, servicios y apoyo generales a los menores con discapacidad y a sus familias.
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amparo, y por lo tanto obliga a los Estados Parte a apoyar a los nifios con discapa-
cidad y sus familias para conseguir para los nifios con discapacidad una vida fami-
liar digna y similar a la de cualquier otro nifio. Para ello es preciso proporcionar a
las familias, orientacion, formacion y servicios adecuados, y cuando la convivencia
normalizada no sea posible en la propia familia, un entorno familiar en la Comuni-
dad en la que viva. En este sentido la Convencion sigue los modelos modernos so-
bre los derechos de las personas con discapacidad, huyendo de modelos superados
que aceptaban el separar a los nifios de sus familias para que vivieran en institucio-
nes segregadas.

Ambito Unién Europea:

El Reglamento (CE) n.? 1347/2000, de 29 de mayo de 2000, del Consejo, relati-
vo a la competencia, el reconocimiento y la ejecucion de resoluciones judiciales en
materia matrimonial y de responsabilidad parental sobre los hijos comunes.

7.1.3. Normativa estatal y autonémica

Como decia al principio de este capitulo, se ha superado la identificacion entre
familia y Derecho Civil de Familia como realidades en las que no era posible actua-
cién publica alguna. De hecho, como estudiaré mas tarde, en el Caodigo Civil se re-
cogen arts. como el 172 y 173 que se refieren a situaciones de desamparo y acogi-
miento, regulando cual sera la actuacion de la entidad publica. La Administracién
esta sujeta al Derecho Administrativo pero también al Derecho en general, y concre-
tamente en materia de tutela y acogimiento, esta sujeta al Derecho civil, cuando ac-
tla como un particular, y a la vez esté sujeta al Derecho Publico (por ejemplo, las
normas autonémicas en materia de proteccién de menores).'®

4. Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias no sean separados de sus pa-
dres contra su voluntad, salvo cuando las autoridades competentes, con sujeciéon a un examen
judicial, determinen, de conformidad con la ley y los procedimientos aplicables, que esa sepa-
racion es necesaria en el interés superior del nifio. En ningln caso se separara a un menor de
sus padres en razén de una discapacidad del menor, de ambos padres o de uno de ellos.

5. Los Estados Partes haran todo lo posible, cuando la familia inmediata no pueda cuidar
de un nifio con discapacidad, por proporcionar atencién alternativa dentro de la familia exten-
sa y, de no ser esto posible, dentro de la comunidad en un entorno familiar.”

'® Santamaria Pastor pone de manifiesto que las dificultades de delimitaciéon del ambito de
aplicacion del Derecho administrativo frente al de las normas de los restantes sistemas sectoria-
les tienen quizés su origen, no obstante, en un fendmeno mas profundo, cual es el de la progre-
siva convergencia de mdltiples sectores de las diferentes ramas juridicas. La publificacién del De-
recho y del mundo privado es un hecho correlativo al de la creciente privatizacion de los entes
publicos: dos fenémenos de aproximacion, en definitiva, que estan dando lugar a la aparicion de
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No obstante, la actuacién publica tiene un caracter subsidiario respecto de lo que
son las responsabilidades que, en primer término, corresponden a quienes tienen los
nifos a su cargo.'

Por ello la generalidad de la actuaciéon administrativa de ayuda a los padres (o,
en general, a la familia) tiene como objetivo la integracién y el mantenimiento del
menor en ella.

De ahi que el articulo 12 LOPJM sefale que “los poderes publicos velaran por
que los padres, tutores o guardadores desarrollen adecuadamente sus respon-

sabilidades, y facilitaran servicios accesibles en todas las areas que afectan al

menor”.2°

un nuevo tipo de derecho comin; de una regulacién de caracteres unitarios, o sensiblemente pré-
ximos, aplicable tanto en ambitos privados como publicos, y a la que el Derecho administrativo
ha tenido el honor de aportar no pocos elementos. (Santamaria Pastor, Juan Alfonso: Apuntes de
Derecho Administrativo, Madrid, Universidad Pontificia de Comillas, 1985, p. 45).

" El art. 17 de la Ley catalana 8/1995, de 27 de julio, de atencion y proteccion de nifios y
adolescentes y de modificacién de la Ley 37/1991, de 30 de diciembre, sobre medidas de pro-
teccion de los menores desamparados y de la adopcion, después de afirmar que la responsa-
bilidad primordial de la crianza y formaciéon del menor corresponde al padre y a la madre o a
las personas cuya guarda tienen atribuida, de acuerdo con lo que dispone la legislacién vigen-
te (apartado 1) y que aquellos deben asegurar, dentro de sus posibilidades, las condiciones de
vida necesarias para el desarrollo integral de los nifios y adolescentes (apartado 2), dispone
que “las Administraciones publicas deben velar por la proteccion de los nifios en el caso de
mal uso de las facultades de los padres o de las facultades atribuidas a otras personas que
los cuiden y también para que los padres, tutores o guardadores dispongan de los medios de
informacién y formacién adecuados para ayudarlos a cumplir sus responsabilidades hacia los
nifnos y los adolescentes.” Incluso hace extensivo a tutores y guardadores el sistema de pres-
taciones sociales previstas para los padres. La Exposicién de Motivos de la Ley 12/2001, de 2
de julio, de la Comunidad de Aragén (BOA 20 julio 2001) dice que los nifios y adolescentes tie-
nen derecho a una protecciéon que garantice su desarrollo integral como personas en el seno
de una familia, preferiblemente con sus padres. [ ] La aplicacion de los principios del Estado
de Derecho a la proteccion de los menores conlleva una responsabilidad compartida entre sus
padres y los poderes publicos. En la Ley Foral 15/2005, de 5 de diciembre, de promocion, aten-
cién y proteccién a la infancia y a la adolescencia de la Comunidad Foral de Navarra (BOE 2
enero 2006), su art. 4 habla del principio de corresponsabilidad de padres o tutores y simulta-
nea o subsidiariamente las administraciones publicas, Ministerio Fiscal y 6rganos jurisdicciona-
les y el art. 15 habla de esa subsidiariedad.

2 En el mismo sentido, véanse arts. 11.2.c) y d) LOPJM. Mas referido a las necesidades de
un nifio con discapacidad esta el art. 18 de la Ley 5/1995, de 23 de marzo de la Comunidad
Auténoma de Castilla-La Mancha, de Solidaridad (BOE 5 marzo 1996): “El Programa de auto-
nomia personal se desarrollara a través de las siguientes medidas de accién positiva: b) Me-
didas de apoyo, asesoramiento y formacién a las familias, para dotarlas de los conocimientos
y aptitudes necesarios que ayuden al fomento de la autonomia personal de las personas con
discapacidad.”
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Al ser la asistencia social competencia autonémica, existen leyes de contenido
publico dictadas por las CCAA, que se refieren a derechos y deberes de los padres
y a la labor preventiva del desamparo que realizan las CCAA. La mayoria de estas
leyes se refieren a la infancia o los menores.?'

No faltan tampoco en estas leyes autondmicas, normas que se refieren a la asis-
tencia de los nifios con disminucién y no a sus familias.?

Finalmente, Catalufia y Castilla-Ledn son las Unicas Comunidades Auténomas en
la que se ha promulgado una Ley de Apoyo a Familias, en Catalufia la Ley 18/2003,
de 4 de julio (BOE 8 agosto 2003)® y en Castilla y Ledn la Ley 1/ 2007, de 7 de

# En cuanto a esa labor preventiva, casi todas las leyes autonémicas que se refieren a me-
nores contemplan programas de apoyo a familias, bien sea mediante la formacién (fomentan-
do actitudes educativas y el respeto a los derechos del nifio), las prestaciones econémicas o
la asistencia a domicilio, dirigidas a familias y menores en situacién de riesgo. Que duda cabe
que la discapacidad del nifio conlleva un riesgo ahadido. Podemos destacar entre esas nor-
mas, por referirse a los niflos con discapacidad el art. 9 g) de la Ley 11/2003, de 27 de mar-
zo, de Servicios Sociales de la Comunidad de Madrid, que se refiere al Apoyo a las familias
en el desarrollo de las funciones que les son propias y en especial en la prestacion de cuida-
dos personales a aquellos de sus miembros que, por la edad, discapacidad u otras circunstan-
cias, se encuentren en estado de dependencia. También cabe destacar el art. 59 de la misma
ley en el que se da prioridad para recibir subvenciones, dentro de las actividades de volunta-
riado, a aquellas acciones de apoyo mutuo entre familias que tienen hijos con discapacidad y
el art. 68 de la misma que se refiere a las medidas a favor de los cuidadores (formacién, in-
formacioén, respiro, conciliacién de la vida profesional y familiar y corresponsabilidad dentro del
hogar sin discriminacién en funcién del sexo). Por otro lado la Ley 1/1999, de 31 de marzo de
atenciéon a las personas con discapacidad en Andalucia (BOJA 17 abril 1999), en su art. 29.4
dice que los servicios sociales especializados actuaran dando apoyo a los familiares y repre-
sentantes legales de personas con discapacidad. Finalmente, la Ley 12/2001, de 2 de julio, de
la Infancia y la Adolescencia de Aragén (BOA 20 julio 2001), en su art. 23.3 dice que “las Ad-
ministraciones Publicas y, en particular, la Administracién de la Comunidad Auténoma, deberan
poner a disposicién de los padres o cuidadores de nifios con discapacidad fisica, psiquica o
sensorial los medios especificos de formacién para que puedan ofrecer los cuidados especia-
les que éstos necesiten.” En el mismo sentido el art. 38.4.a) de la Ley 14/2002, de 25 de ju-
lio, de promocidn, atencién y proteccion a la infancia en Castilla y Ledn (BOE 17 agosto 2002).

2 En la Ley 8/1995, de 27 de julio, de la Comunidad Auténoma de Catalufia, de Atencién y Pro-
teccion de los Nifos y los Adolescentes y de modificacién de la Ley 37/1991, de 30 de diciembre,
sobre Medidas de Proteccién a los Menores Desamparados y de la Adopcion (BOE 30 agosto
1995), el art. 55: “Asistencia de los nifios y los adolescentes con disminucién. 1. Los nifios y los
adolescentes que padecen una disminucion fisica, psiquica o sensorial tienen derecho a disfrutar
de asistencia sanitaria y de medidas terapéuticas ocupacionales, adecuadas a sus necesidades.

2. La asistencia de los nifios y los adolescentes con disminucién debe llevarse a cabo en
régimen domiciliario, en instituciones ordinarias o en instituciones especiales, segun convenga
a su interés.”

% En esta ley no faltan disposiciones relativas a los nifios con discapacidad, estén en situa-
cién de dependencia o no, disposiciones que se iran estudiando a lo largo del libro, relativas
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marzo, de medidas de Apoyo a las Familias de la Comunidad de Castilla y Le6n
(BOE 29 marzo 2007).

El objeto de estudio en la presente obra no es otro que el de los derechos del
nifio con discapacidad, y por tanto me cefiré a estudiar aquellas especialidades ju-
ridicas que afectan al nifio con discapacidad en su entorno familiar, es decir, en qué
se diferencian los derechos y deberes de los padres, los derechos y deberes del nifio
y los derechos y deberes de la Administracién®, respecto a la situaciéon de un nifio
que no tenga dicha discapacidad.

7.2. DERECHOS Y DEBERES DE LOS PADRES EN EL CODIGO CIVIL
Y EN LOS DERECHOS FORALES

Cdadigo Civil

Las relaciones entre padres e hijos se regulan en nuestro Cdédigo Civil en el Ti-
tulo VII, “De las relaciones paterno-filiales”.

Durante el periodo de minoria de edad del hijo y hasta que tiene lugar su eman-
cipacién bien por alcanzar la mayoria de edad o bien, por alguna de las otras cau-
sas previstas en el Cédigo Civil, el Derecho concede a los padres, por el hecho de
serlo, un conjunto de facultades dirigidas a proteger a sus hijos tanto en el ambito
personal como en el patrimonial y a promover su desarrollo fisico e intelectual; con-
junto que integra lo que se conoce con el nombre de patria potestad. Unicamente y

a ayudas econdémicas en casos de discapacidad congénita (arts. 9.1.e) y 14), ayudas para ad-
quisicion o rehabilitacién de vivienda (art. 15), beneficios fiscales (arts. 17.1.c) y 18 a 21), me-
didas de conciliacion de la vida familiar y laboral (art. 23), servicios gratuitos de atencién pre-
coz (art. 29), estancias de ocio y accesibilidad de museos y edificios culturales (art. 35), y
medidas especiales cuando hay una situacién de dependencia (arts. 38 y 39). En otras CCAA
estas medidas estan recogidas en otras leyes de distinta denominacién y aunque no quepa ha-
blar en todos los casos propiamente de derechos del nifio con discapacidad, si que inciden to-
das ellas en su derecho a ser cuidado adecuadamente por su familia o por personas o institu-
ciones que les sustituyan, si ello no fuera posible, y a recibir cuidados y asistencia especiales.

24 |os poderes publicos articulan servicios y prestaciones concretas de ayuda a los padres
en el cumplimiento de sus funciones. Este conjunto de medidas se enmarca dentro de las ins-
tituciones de proteccién previstas, concretamente, para abordar y reducir, en la medida de lo
posible, las llamadas situaciones de riesgo, es decir, para intervenir en situaciones de despro-
teccion que no alcanzan la gravedad suficiente como para proceder a la declaraciéon de des-
amparo. Aunque el art. 17 LOPJM esta pensado para situaciones dificiles de falta de recursos
economicos, no cabe duda de que hay otros factores de riesgo en la vida de los nifios y de
las familias, como lo es la discapacidad del nifio a los que, segun dicen las estadisticas, se
maltrata en un indice mucho mayor.
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en la medida en que los padres las utilicen en beneficio de los hijos contaran con el
respaldo del ordenamiento juridico.?

Son interesantes para esta obra sobre todo los articulos 154 y 155 CC%. La pa-
tria potestad se configura como una funcién dual —del padre y de la madre— suje-
ta al control de la autoridad judicial.

¢ Cudles son los problemas que cabe estudiar desde el punto de vista juridico, a
partir de la discapacidad del nifio? Partiré de una visién general para luego tratar de
dilucidar las especialidades derivadas de la discapacidad del nifio.

El principio general es que la patria potestad se ejercera siempre en beneficio de
los hijos, de acuerdo con su personalidad. El que los padres, por el hecho de serlo,
tengan atribuido un amplio conjunto de derechos o facultades no significa que el or-
denamiento juridico les sitde en una posicion de poder absoluto respecto de sus hi-
jos; el principio general de prevalencia del interés superior del nifio y los limites es-
pecificos del concreto ambito de actuacién de que se trate, todos ellos garantizados
por la autoridad judicial, constituiran los ejes sobre los que habra de configurarse el
desenvolvimiento del ejercicio de la patria potestad.

El principio de que la patria potestad se ejercera siempre en beneficio de los hi-
jos responde a una larga evolucion histérica. EI Derecho romano concibié la patria
potestad como un poder absoluto del padre que comprendia derechos como el de
vida y muerte o el de abandonar o exponer al hijo recién nacido, si bien tal concep-
cién se suaviz6 con la idea del deber de piedad paterna que inspird ya la legislacion
de Justiniano.?” El principio romano de que padre e hijo son una misma persona, se

% SerrANO MoLina, Alberto: “El sistema de proteccion del menor en Espana”, en LAzaro Gon-
ZALEZ, Isabel (coord.): Los menores en el Derecho Espafiol, Madrid, Tecnos, 2002, pp. 152-153.
% Art. 154: “Los hijos no emancipados estan bajo la potestad del padre y de la madre.

La patria potestad se ejercera siempre en beneficio de los hijos, de acuerdo con su perso-
nalidad, y comprende los siguientes deberes y facultades:

1.2 Velar por ellos, tenerlos en su compania, alimentarlos, educarlos y procurarles una for-
macién integral.

2.2 Representarlos y administrar sus bienes.

Si los hijos tuvieren suficiente juicio deberan ser oidos siempre antes de adoptar decisiones
que les afecten.

Los padres podran en el ejercicio de su potestad recabar el auxilio de la autoridad.”

Art. 155: “Los hijos deben:

1.2 Obedecer a sus padres mientras permanezcan bajo su potestad, y respetarles siempre.

2.2 Contribuir equitativamente, segun sus posibilidades, al levantamiento de las cargas de
la familia mientras convivan con ella.”

2 CasTAN VAzauez, José Maria: “Comentario del art. 154 CC”, en EspaNa, MINISTERIO DE Jus-
Ticla: Comentario del Cddigo Civil, Madrid, Secretaria General Técnica Centro de Publicacio-
nes, 1993, p. 546.

310



Derechos en el ambito familiar

interpreta hoy mas en un sentido favorable a este que con un significado anulatorio
de su personalidad. En todo caso, la evolucién favorecida por el cristianismo, prosi-
gui6 hasta la moderna concepcion de la patria potestad como una funcién ejercita-
ble a favor del hijo, que prevalece en el mundo de hoy. En Espafa, doctrina y juris-
prudencia fueron también progresivamente aceptando aquella concepcién y era
natural que con la reforma de 1981 se incorporase al CC alguna declaracién en ese
sentido. La que el art. 154 ha formulado, al proclamar que la patria potestad se ejer-
cera siempre en beneficio de los hijos, esta en linea con la CE y segun observa
Diez-Picazo, “Moraliza la potestad y su ejercicio y hace inadmisible los actos que
entrafan beneficio exclusivo del titular’, suponiendo “una regla en virtud de la cual
en caso de conflicto de interés el de los hijos prepondera y el interés de los padres
se sacrifica y cede”, aunque lo dificil es determinar en concreto qué es lo mas be-
neficioso de los hijos, ya que “como en tantos otros conceptos y clausulas genera-
les se produce aqui una clausula de ambigiiedad, en la que sélo la casuistica pue-
de ir perfilando las lineas del dibujo.?®

Trasladando la reflexién que hace Castan Vazquez a los supuestos de los nifios
con distintas discapacidades, la evolucion histérica ya fue apuntada en la primera
parte de la obra. Antiguamente era dificil que muchos nifios con discapacidad sobre-
vivieran al parto o a unos pocos dias, por el estado menos avanzado que la medi-
cina tenia entonces, o porque eran abandonados o asesinados por sus propios pa-
dres, si no escondidos en casa de una familia mas pobre a la que se pagaba para
que lo cuidara. Es evidente que las cosas han cambiado en este punto, a la par que
se han producido otros muchos cambios sociales (por ejemplo, por lo que se refie-
re al deber de tener en compania a los hijos, en el presente la compafia fisica es
mucho mas universal en todas las clases sociales, aunque quizds muchas veces el
tiempo que las madres pasan con los hijos sea menor, debido a la incorporacién de
la mujer al mercado laboral). La presencia de un nifio con discapacidad entre los
miembros de la familia repercute en diversos aspectos de la vida de los familiares:
emocional, econémico (suele haber muchos mas gastos y menos ingresos), laboral
(la presencia de un nifio con discapacidad produce limitaciéon de tiempo, muchas ve-
ces la madre deja su trabajo para atender al nifio), social (se reduce el tiempo de
ocio de los padres) e, incluso, en cambio de residencia en el caso de familias resi-
dentes en habitat rural, lejanos a los recursos necesarios para la atencioén de estos
ninos.® Las familias que tienen a su cargo un hijo con discapacidad soportan una

% Diez-Picazo, Luis: Familia y Derecho, Madrid, 1984, pp. 173-176.

29 EspaA, MinisTERIO DE TrABAJO Y AsunTos SociaLes: Necesidades, situacion y demandas de
las familias con menores discapacitados 0-6, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
IMSERSO, 1999, p. 33.
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presion y una carga, tanto fisica como emocional, importante. La atencién y cuida-
do de los menores con discapacidad conlleva de forma inherente una inversion de
tiempo y energia vital que supera con creces, las propias del cuidado de un nifio sin
discapacidad.*®

Respecto a la regla que pone de manifiesto Diez Picazo de que el interés de los
hijos prepondera, y el de los padres se sacrifica y cede, es preciso plantearse cuales
son los limites de los derechos del nifio con discapacidad en el ambito de la familia,
puesto que si bien sus necesidades pueden ser muchas, por una parte los padres tam-
bién tienen derecho al libre desarrollo de su personalidad, y por otro, los demas hijos,
también tienen derecho a que sus padres velen por ellos, estén en su compaiia, etc.
Esto produce dilemas éticos todos los dias en la vida de las familias que tienen un hijo
con una discapacidad, dilemas que aqui sélo se abordan en un plano juridico.

Ya vimos al tratar el tema del aborto eugenésico que el TC, en su STC 53/1985,
de 11 de abril [F.11.b)] decia que este supuesto incluye verdaderos casos limite y
que el recurso a la sancién penal entrafaria la imposicién de una conducta que ex-
cede de la que normalmente es exigible a la madre y a la familia. Seguia diciendo
la sentencia, que la afirmacion anterior tiene en cuenta la situaciéon excepcional en
que se encuentran los padres, y especialmente la madre, agravada en muchos ca-
sos por la insuficiencia de prestaciones estatales y sociales que contribuyan de modo
significativo a paliar en el aspecto asistencial la situacion.

Lo que se plantea en esta parte de la obra no es la cuestion de si es licito abor-
tar o no, sino que, una vez nacido el nifio, hasta dénde llegan las obligaciones de
los padres? La STC apunta a que las obligaciones de los padres no tienen limite, lo
que parece a todas luces injusto. Por otra parte si no hay prestaciones sociales y el
Estado no contribuye a aliviar la carga de los padres, y si los padres no estan obli-
gados a satisfacer las necesidades del nifio ¢ En qué quedan estos derechos del nifio?

Desde otro angulo se ha visto al estudiar las acciones de wrongful birth en el apar-
tado 5.2.3. del Capitulo 5, que cuando la accién es ejercitada por la madre, parece
unanime exigir como elemento necesario, pero no suficiente, no sélo el que aquella
pudiera haber abortado legalmente sino que, ademas, es imprescindible que “decla-
re que lo habria hecho”. De modo que la madre que hubiera decidido no abortar pa-
rece que esta obligada a todo, sin limites, puesto que nadie esta obligado a “indem-
nizarla” para aliviar su carga.

% Espafa, MinisTERIO DE TRABAJO Y AsunTos SociaLes: Necesidades, situacion y demandas de
las familias con menores discapacitados 0-6, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
IMSERSO, 1999, p. 138.
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En el mismo apartado recogimos la opinion de Emaldi Cirion de que no hay nor-
mas juridicas que impidan a los padres conscientes de una carga genética defec-
tuosa el tomar la decisién de procrear, ni cabe que se les haga responsables por el
hijo discapacitado que han engendrado. Unicamente se les hara responder civilmen-
te a los progenitores cuando una vez tenida la descendencia con anomalias no se
hagan cargo de sus obligaciones o deberes durante su minoria de edad, etc. Al fi-
nal parece que hay una autorregulacion en este tema, puesto que los padres no se
ven limitados en su decision de procrear, pero si procrean ellos acarrean en solita-
rio las consecuencias.

No es dificil imaginar que a medida que el Estado se involucre mas en el cuida-
do y asistencia de las personas con discapacidad (nifios y adultos), el legislador se
planteara el poner mas limitaciones a las decisiones de procreacion de personas con
determinadas enfermedades genéticas.

Al medir cuales son las obligaciones de los padres respecto a sus hijos con dis-
capacidad, y respecto a sus otros hijos, hay que plantearse la siguiente paradoja: si
los padres deciden no esforzarse méas con su hijo con discapacidad que con sus
otros hijos, porque también los padres y los hermanos tienen derecho a una calidad
de vida, es muy probable que el nifio no adquiera todas las habilidades que podria,
y que en definitiva la situacién de esa persona en la etapa adulta sea mucho peor,
lo que a su vez repercutird en la futura calidad de vida tanto de los padres como de
los otros hermanos. ¢ Afecta esta realidad a la fijacién de los limites de los derechos
del nifio con discapacidad en su familia? Yo creo que si, pero la respuesta de los li-
mites habra de darse caso por caso, puesto que un excesivo sacrifico por parte de
los padres lleva a un pronunciado desgaste psicolégico de los mismos, lo que al fi-
nal perjudica a todos sus hijos, con discapacidad y sin ella. Por otra parte, no exis-
ten termémetros que midan la eficacia del esfuerzo, por lo que se trata de decisio-
nes que en ocasiones son muy dificiles de tomar.

Derechos forales

El Cédigo de Familia de Catalufia® en su art. 133 se pronuncia en términos simi-
lares a los del CC, aunque con mas matizaciones cuando dice que “La potestad
constituye una funcion inexcusable y, en el marco del interés general de la familia,

se ejerce personalmente siempre en beneficio de los hijos para facilitar el pleno des-
arrollo de su personalidad.”

¥ Ley 9/1998, de 15 de julio, del Cédigo de Familia (BOE 19 agosto 1998).
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De especial relevancia encuentro la referencia de dicho art. 133 al “marco del
interés general de la familia” que no aparece en el art. 154 CC, a la hora de defi-
nir si el nifo con discapacidad tiene mas derechos que sus hermanos y hasta qué
punto, pues la regla “para facilitar el pleno desarrollo de su personalidad” debe ser
interpretada en el caso del nifio con discapacidad y en relacién con sus propios
hermanos. El interés general de la familia resulta de la suma del interés de cada
uno de sus miembros; no es el interés de de una hipotética instancia supraindivi-
dual superior. Los padres pueden adoptar decisiones que comporten un beneficio
para ellos aunque los hijos resulten perjudicados (por ejemplo un cambio de resi-
dencia que comporte un cambio de colegio y entorno, la incorporacion de uno de
los padres al mercado laboral dejando el hijo a cargo de un tercero), siempre que
la decision aumente el bienestar global (entendido como la suma de las utilidades
individuales) de los padres y de los hijos y que estos puedan ser compensados de
las pérdidas sufridas.®

A continuacioén examinaré el contenido de la patria potestad desde la perspectiva
de la discapacidad del nifio.

7.2.1. Ambito personal de la patria potestad

1.2 Obligacion de velar por los hijos

En primer lugar cabe preguntarse que es “velar”. Segun el DLERAE, en su 22 edi-
cién acepcion 7, velar es “cuidar solicitamente de una cosa”.

La doctrina dice del deber de velar que se trata de un concepto juridico in-
determinado, cuyo cumplimiento no va necesariamente unido al deber de tener
al hijo en compaifiia (por ejemplo en los casos de separacion de los progenito-
res). En opinién de Lasarte la expresion legal de “velar por los hijos” es posi-
blemente la generalizacién de los deberes paternos a que posteriormente hace
referencia el precepto e implica prestarles la asistencia y proteccion que, en
cada momento de su vida sub potestate, requiera la crianza y formacion de los
hijos.*

% Ferrer | Risa, Josep: “Article 133, Comentari”, en EGea | FERNANDEZ, Joan; FERRER | Ria,
Josep (dirs.); Lamarca | Marauts, Albert; RuisAncHEz CAPELASTEGUI, Covadonga (coords.): Comen-
taris al Codi de Familia, a la Llei d’unions estables de parella i a la Llei de situacions convi-
vencials d’ajuda mutua, Madrid, Tecnos, 2000, pp. 614-615.

% | asarTeE ALvarez, Carlos: Principios de Derecho civil, tomo VI, Derecho de familia, 2.2 edi-
cién, Trivium, 2000.
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Dice Diez-Picazo, que el deber de “velar por los hijos” implica una diligencia que
se suavizara en materia patrimonial y se acentuara en materia personal, en la que
hoy cabe admitir incluso la culpa leve o levisima.®*

Mas adelante se estudiara la responsabilidad civil derivada del incumplimiento de
la obligacion de velar, pero en este momento nos hacemos la siguiente reflexion:
¢Hasta donde hay obligaciéon de velar cuando un adolescente tiene graves proble-
mas de conducta? Si también hay obligaciéon de velar por los otros hijos, ello inclu-
ye conseguir para ellos un entorno familiar acogedor en el que puedan crecer ade-
cuadamente. ¢ Qué conducta cabe exigir a los padres en tales supuestos? ;Se debe
llegar al desvelo, es decir a no poder dormir?

En el derecho foral catalan® se habla de cuidar de los hijos, no de velar por
ellos. En la misma linea de la opinién de Lasarte al hablar de la obligacién de ve-
lar, Miralles Gonzalez opina que el deber abstracto de cuidar de los hijos es la
suma de los deberes concretos que la norma cita de manera particular: conviven-
cia, alimentos en el sentido mas amplio, educacién y formacién integral. El deber
de cuidar incluye asimismo el derecho de los padres de exigir el cese de cualquier
influencia fisica o psiquica que implique mantenerlo alejado de sus padres y com-
prende la guarda del menor.*

El derecho foral navarro también habla de la obligacion de velar por los hijos.*
2.2 Tenerlos en su compania.

Sobre el significado de esta obligacidn sefala Lacruz que “la compania es algo
mas que la inmediacion fisica y la identidad de techo; entrafia una comunicacién
afectiva e intelectual y, respecto de los padres, exige buen ejemplo y carifio am-
biental”, de ahi que, insista el autor, la separaciones fisicas transitorias, por ra-
zbén de enfermedad, estudios, veraneo, etc., son perfectamente compatibles siem-
pre que sean acordadas o consentidas y compensadas con relaciéon epistolar,
telefonica.®

% Diez-Picazo, Luis: Familia y Derecho, Madrid, 1984, p. 194.

% Art. 143.1 Cédigo de Familia de Catalufa: “En virtud de la potestad, el padre y la madre
deben cuidar de los hijos y tienen en relacion a ellos los deberes de convivencia, de alimen-
tos en el sentido mas amplio, de educacién y de formacion integral.”

% MiraLLEs GoNzALEZ, Isabel: “Article 143, Comentari”, en Ecea | FERNANDEZ, Joan; FERRER |
Riea, Josep (dirs.); Lamarca | Marauts, Albert; RuisincHez CapeLasTeEGul, Covadonga (coords.):
Comentaris al Codi de Familia, a la Llei d’unions estables de parella i a la Llei de situacions
convivencials d’ajuda mutua, Madrid, Tecnos, 2000, p. 689.

% Ley 63, 1, Compilacion Navarra.

% Lacruz BerbeJo, José Luis: Elementos de Derecho Civil 1V, Derecho de Familia, 4.2 edi-
cién, Barcelona, José Maria Bosch Editor, 1996, p. 585.
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¢ Qué ocurre entonces cuando los padres no pueden atender adecuadamente las
necesidades de su hijo con discapacidad, estan incumpliendo este deber si lo ingre-
san en una residencia? Podemos entender con Castan que no hay tal incumplimien-
to, pues “aunque normalmente tal deber se cumplira en el domicilio de los padres, no
hay incumplimiento si las circunstancias aconsejan que el hijo viva fuera de aquél”.
Incluso, los Tribunales pueden resolver, mirando por la conveniencia del hijo, que este
viva en lugar distinto del domicilio paterno®, aunque la tendencia habitual sera la de
mantener al nifio en su entorno familiar siempre que ello sea posible.

Esta flexibilidad en cuanto al deber de convivencia ha sido recogida por el cédigo de
familia de Catalufa, cuyo art. 143.2 sefiala que “el padre y la madre, con motivo sufi-
ciente, pueden decidir que los hijos residan en un lugar distinto al domicilio familiar”.

Si cualquiera de los padres no cumple con su deber de tener en compania a sus
hijos, ademas de poder ser motivo de la pérdida de la patria potestad (art. 170 CC),
tal comportamiento puede llegar a ser constitutivo de un delito de abandono de fa-
milia (226 y 229 CP).

Es importante sefalar que la convivencia es también un derecho de los padres,
razén por la que éstos pueden promover la vuelta al domicilio paterno de los hijos
que lo hayan dejado. Ya las Partidas (4, 7, 10) atribuian al padre, a este respecto,
una accion; el Cédigo Civil no lo hace expresamente pero la facultad se infiere del
articulo 154, ultimo parrafo.

3.2 Alimentos.

Se entiende por alimentos todo lo que es indispensable para el sustento, habita-
cién, vestido y asistencia médica. Los alimentos comprenden también la educacion
e instruccién del alimentista mientras sea menor de edad y aun después, cuando no
haya terminado su formacién por causa que no le sea imputable (art. 142 CC). El
deber de los padres de alimentar a los hijos, mencionado en el art. 154, incumbe
s6lo a los padres y existe Unicamente mientras ejercen la patria potestad, a diferen-
cia de la obligacién de alimentos impuesta en el art. 143, que es reciproca y dura
toda la vida. El CC, a diferencia de las Partidas, no precisa el alcance del deber de
alimentar a los hijos. Los comentaristas han admitido el arbitrio paterno o, en su de-
fecto, el judicial. En términos generales, cabe pensar que incumplira su deber el pa-
dre que deje de prestar, pudiendo hacerlo, lo indispensable para el sustento, habi-

39 CasTAN VAzauez, José Maria: “Comentario del art. 154 CC”, en Espara, MINISTERIO DE Jus-
Ticia: Comentario del Cddigo Civil, Madrid, Secretaria General Técnica Centro de Publicacio-
nes, 1993, p. 546.

4 STS 24-6-1929.
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tacion, vestido o asistencia médica del hijo, asi como el que lo preste en cuantia in-
ferior a su caudal o medios. En todo caso habra que pesar las circunstancias. En el
orden civil, el incumplimiento producira accion para exigir los alimentos. En el orden
penal, puede integrar delito de abandono de familia (art. 226 y ss CP).

En el derecho foral catalan (art. 136.1 in fine CF), la privacion de la patria potes-
tad no afecta a la obligacién de prestar alimentos a los hijos menores, en el sentido
mas amplio.

La pregunta que cabe hacerse es la misma. ¢ Estan los padres obligados a dar ali-
mentos al hijo con discapacidad, en una cuantia superior a la correspondiente a los hi-
jos que no tienen dicha discapacidad? Hay que tener en cuenta que los gastos que la
discapacidad ocasiona, en asistencia sanitaria, en medicinas, en ayudas técnicas, en
atencién temprana, en terapias, en desplazamientos, en adaptacion de la vivienda, etc.,
son muy cuantiosas, y que como veremos mas adelante, el Estado cubre en muy esca-
sa medida estos gastos mediante prestaciones sociales, ayudas y beneficios fiscales.

Mi opinién es que si, aunque el CC no se pronuncie sobre ello, pero hay que te-
ner presente el art. 27.2 en relacion con el art. 23 CNUDN ambos de directa aplica-
cién en Espafa.

La Sentencia de la Audiencia Provincial de Huesca de 1 de abril de 1993 (AC
1993\563) interpretd el art. 154 CC sobre este punto, sefialando que el padre habia
incumplido sus deberes como padre respecto a su hija con minusvalia psiquica cuan-
do esta “exigia una mayor atencién que la normalmente exigible a todo padre”. Cla-
ramente se dice que las obligaciones de los padres son mayores cuando el hijo tie-
ne discapacidad.

De obligada menciéon es el nuevo parrafo segundo del art. 1401 CC, introducido
por la Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de proteccion patrimonial de las personas
con discapacidad y de modificaciéon del Cédigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Ci-
vil y de la Normativa Tributaria (LPPPD), que dispone que “tampoco estaran sujetos
a colacion los gastos realizados por los padres y ascendientes para cubrir las nece-
sidades especiales de sus hijos o descendientes con discapacidad.”

Aunque esta norma no diga que tales gastos para cubrir necesidades especiales
sean alimentos, el hecho de que se haya incluido el parrafo en el art. 1041*', hacen
sospechar la consideracién de tales gastos como alimentos para el legislador.

*' Hay una identidad sustancial entre los alimentos de los arts. 142 y 154 CC y los del art.
1041 CC, segun manifiesta Sarmiento Ramos (SarmiENTO Ramos, Juan: “Comentario del art. 154
CC”, en Espana, MiNISTERIO DE JusTiciA: Comentario del Cddigo Civil, Madrid, Secretaria Gene-
ral Técnica Centro de Publicaciones, 1993, p. 2452).
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Si estos gastos no son colacionables y los otros herederos no pueden reclamar,
sera porque el deber de alimentar es por una cuantia mayor.

A ello se une muchas veces la pérdida de ingresos para la familia que supone el
que muchas veces uno de los padres, generalmente la madre, deje de trabajar para
cuidar y llevar a su hijo a los médicos, colegio, centro de atencién temprana, etc.
puesto que no siempre es posible o recomendable contratar a una tercera persona
para que lo haga. Esta pérdida de ingresos va unida al deber de velar y el de tener
a los hijos en su compania, pero indudablemente supone una pérdida econémica,
generalmente para toda la vida, que no es visible en las cuentas del Estado ni para
la sociedad en general, y que afecta a toda la familia.

Por dltimo, abona la tesis de que el nifo que tiene discapacidad tiene derecho a
los alimentos que necesite, en una cuantia mayor si es preciso, el espiritu de la Ley
51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminaciéon y ac-
cesibilidad universal de las personas con discapacidad (LIONDAU) que si bien no in-
cluye en su ambito de aplicacién el de la familia, si que establece los principios ge-
nerales en materia de discapacidad y define lo que es igualdad de oportunidades y
medidas de accién positiva. Pienso que todo el Derecho espafiol, cuando se aplique
a las personas con discapacidad, debe tener en cuenta esta ley.

4.° Educacion y procurarles una formacion integral.

Segun Castan Vazquez, cabe pensar que la educacion del hijo debe tender a pre-
pararle para una vida sana fisica y moral, proporcionandole instruccion intelectual,
orientacion profesional, formacién civica y educacion fisica.*?

El incumplimiento de este deber puede dar lugar a la privacién de la patria potestad.®®

“2 Art. 27.2 CE: “La educacién tendré por objeto el pleno desarrollo de la personalidad hu-
mana en el respeto a los principio democraticos de convivencia y a los derechos y libertades
fundamentales.”

3 Por ejemplo la Ley 1/1995, de 27 de enero, del Principado de Asturias de proteccion de
Menores (BOPA 9 febrero 1995) en su art. 31.2. b) incluye entre las circunstancias que dan lu-
gar a la incoacién de expediente informativo para determinar la posible situacién de desampa-
ro la ausencia de escolarizaciéon habitual del menor. En el mismo sentido el art. 8.2.b) del De-
creto 143/1990, de 18 de diciembre, de la Comunidad de Castilla-La Mancha, sobre normas
de procedimiento en materia de proteccion de menores (DOCM 26 diciembre 1990). Por otro
lado la Ley 12/2001, de 2 de julio, de la Comunidad de Aragén, de la Infancia y la adolescen-
cia (BOA 20 julio 2001) en su art. 96.3. €) dice que constituye infracciéon grave administrativa
el no gestionar plaza escolar para un menor en periodo de escolarizacién obligatoria, impedir
su asistencia o permitir su inasistencia al centro escolar, disponiendo de plaza, sin causas que
lo justifiquen, por parte de los padres o de quienes les sustituyan en el ejercicio de las funcio-
nes propias de la patria potestad o autoridad familiar.”
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Las exigencias derivadas de la discapacidad del nifio para que pueda desarrollarse
de la mejor manera posible son altisimas (atenciéon temprana hasta los seis afios, co-
legios que a menudo estan lejisimos pues suele haber una manifiesta falta de recursos,
sobre todo en zonas rurales, tanto en integracion como en educacion especial, etc.).

El ejercicio del deber de educar a los hijos y el derecho a dirigir su formacion vie-
ne delimitado por el ambito de libertad que competa al hijo conforme a su edad vy,
como sefala el articulo 154 CC, conforme a su personalidad.

Puede plantearse el supuesto en que los padres decidan no escolarizar a su hijo
con discapacidad, por estimar, bien que no vale la pena, o que no hay colegios ade-
cuados, o que el centro adecuado esta demasiado lejos y tendrian que empeorar
mucho su calidad de vida para llevar al nifio al colegio, mientras que la Administra-
cién educativa no cumple con la ley y no crea los recursos adecuados, y decidan en
cambio que reciba ensefianza en casa por parte de terapeutas, pedagogos u otros
profesionales.

Analicemos si los padres tienen derecho a tomar esa decision de no escolarizar.

En primer lugar esta el art. 27.4 CE, segun el cual “la ensefianza basica es obli-
gatoria y gratuita”. Esto abarca desde los 6 a los 16 afos.

Sobre la no escolarizacion, la STC (Sala primera) 3 octubre 1994 (RAJC 1994,
260) desestimd un recurso de amparo presentado por la Generalidad de Catalufa,
que habia asumido la tutela legal de unos menores, que por aquel entonces no es-
taban escolarizados en centros homologados, y que estaban siendo “educados” por
la secta “Nifos de Dios” a la que pertenecian sus padres. La sentencia desestimé
el amparo dando la razén a la Audiencia pero establecié que “la no escolarizacién
de los menores era el Unico supuesto en que el derecho a la educacién podria en-
tenderse conculcado”. La Generalidad de Catalufia quedé privada de la tutela de los
nifos, una vez que los nifios fueron escolarizados. El Magistrado don Vicente Gime-
no Sendra en su voto particular, sefal6 su discrepancia con la sentencia y entre otras
razones aducia que en la sentencia se sefalaba que la privacién de la tutela no pri-
vaba a la Generalidad de sus facultades de aseguramiento de la escolarizaciéon de
los menores, cuando a la luz del ordenamiento vigente y con la sola salvedad del
proceso penal, dicha medida exigia ineludiblemente la previa declaracién judicial de
abandono. El art. 27.1 CE establece: “Todos tienen derecho a la educacion”. A jui-
cio de este magistrado el Unico titular originario es el nifio, aun cuando, en circuns-
tancias normales, los padres hayan de ejercitarlo a través de la representacion.

La LOPJM de 1996, en su art. 13.2 establece que “Cualquier persona o autori-
dad que tenga conocimiento de que un menor no esta escolarizado o no asiste al
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centro escolar de forma habitual y sin justificacién, durante el periodo obligatorio, de-
bera ponerlo en conocimiento de las autoridades publicas competentes, que adop-
taran las medidas necesarias para su escolarizacién”.

De modo que, hasta los seis afios los padres pueden decidir no escolarizar al nifio.
Lo cierto es que los 6 afos, que es la edad en la que la administracién puede actuar,
es una edad muy tardia, para atender las necesidades de un nifio con discapacidad.
Si no se ha actuado adecuadamente antes, lo que se ha perdido es mucho e irrecu-
perable. Con rango menor, la Orden Ministerial del M.? de Educacién y Ciencia de 14
de febrero de 1996 mediante la que se regula el procedimiento para la realizacién de
la evaluacion psicopedagdgica y el dictamen de escolarizacion y se establecen los cri-
terios para la escolarizacion de los alumnos con necesidades educativas especiales
en su articulo Decimocuarto.3 establece como criterio general que la escolarizacién
debera iniciarse cuanto antes, dedicando a la atenciéon educativa temprana el art. No-
veno 3. a) en la etapa anterior a la ensefianza obligatoria. Lamentablemente, como se
estudiara en el Capitulo 10, no hay suficientes plazas para los nifios con discapacidad
en esta etapa tan importante puesto que su falta de obligatoriedad hace que no estén
garantizadas, aunque el art. 15.2 LOE dice que garantizara una oferta suficiente, para
el segundo ciclo de educacion infantil, en centros publicos y concertados.

Por otra parte, son los padres los que tienen derecho a la libre eleccion del cen-
tro (art 4.1.b) LODE y art. 2.2. del Real Decreto 366/1997, de 14 de marzo, en el
que se habla del derecho de los padres, tutores y alumnos que hayan alcanzado su
mayoria de edad), aunque este derecho, como ahora veremos, queda muy mediati-
zado en el caso de que el nifio tenga discapacidad, y no sélo por la falta de recur-
sos adecuados, sino también porque la Administracién es la que escolariza de ofi-
cio, como ahora veremos.

En relacion con los nifios con discapacidad, el art. 12 del mismo Real Decreto
366/1997, establece que “en la ensefianza obligatoria, los padres o tutores podran
elegir el centro escolar para matricular a sus hijos con necesidades educativas es-
peciales entre aquellos que rednan los recursos personales y materiales adecuados
para garantizarles una atencién educativa de calidad.”

Sigue diciendo el Real Decreto que la admision de estos alumnos sera objeto de
un tratamiento singular, y que las Comisiones de Escolarizacion (pertenecientes a la
Administracién educativa) facilitaran la escolarizacion de dichos alumnos conforme
al Real Decreto 696/1995, de 28 de abril.

Este tratamiento singular supone una mayor intervencion de la Administracién edu-
cativa en las decisiones, puesto que segun el articulo 3.3 del RD 696/1995, las pro-
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puestas para la escolarizacion de estos alumnos se efectuaran por parte de los ser-
vicios de la Administracién educativa. Dichas propuestas estaran fundamentadas en
la evaluacién psicopedagogica, en la que se tendran en cuenta tanto las condicio-
nes y caracteristicas del alumno o alumna como las de su entorno familiar y esco-
lar. Mas adelante, el art. 14.2 establece que las Comisiones de Escolarizacion deci-
diran, oidos los sectores afectados, y especialmente los padres o tutores, la
escolarizacién de los alumnos con necesidades educativas especiales permanentes
asociadas a condiciones personales de discapacidad.

En el articulo 9 se habla de la participacion de los padres diciendo que, los pa-
dres, y en su caso, las familias o tutores, tendran una informacién continuada de to-
das las decisiones relativas a la escolarizacion de sus hijos, tanto antes de la matri-
culaciéon como a lo largo del proceso educativo y, en particular, cuando impliquen
condiciones de escolarizacién, medios personales o decisiones curriculares de ca-
racter extraordinario.

En todo caso, en la ensefianza obligatoria, los padres o tutores podran elegir el
centro escolar para matricular a sus hijos e hijas con necesidades educativas espe-
ciales entre aquellos que reinan los recursos personales y materiales adecuados
para garantizarles una atencion educativa de calidad, de acuerdo con el dictamen
que resulte de la evaluacion psicopedagdgica y en el marco de los criterios genera-
les establecidos para la admision de alumnos. El problema de la escasez de cen-
tros que reunan dichos recursos y la falta de garantias legales para resolverlo se tra-
taran en el Capitulo 10.

La Orden de 14 de febrero de 1996 del Ministerio de Educacion y Ciencia des-
arrolla el Real Decreto estableciendo los criterios para la escolarizaciéon de los nifios
con discapacidad, en un proceso en el que se hace una evaluacién psicopedagdgi-
ca por parte de un equipo de orientacion educativa de la Administraciéon educativa o
por el departamento de orientacion del centro donde esté escolarizado, un dictamen
de escolarizacién por parte de los mismos érganos y un informe de la Inspeccion
Educativa al que corresponda el centro donde los padres hayan solicitado la admi-
sién. Finalmente hay una Resolucién de escolarizaciéon de la Direccién Provincial o
de la Comision de Escolarizacion que corresponda.

Dentro del dictamen de escolarizacion se incluye la opinién de los padres sobre
la propuesta de escolarizacion, y la propuesta de escolarizaciéon que debera ser ra-
zonada. En ella se decidira la modalidad de escolarizacién (es decir en centros or-
dinarios o de Educacion Especial). El Informe de la Inspecciéon Educativa versara
fundamentalmente sobre la idoneidad de la propuesta de escolarizacidén consideran-
do la oferta escolar de la zona, y valorara si los derechos de los alumnos y sus fa-
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milias han sido respetados. La Direccion provincial resuelve sobre la escolarizacién
del alumno, asi que en definitiva el nifio ingresa en un colegio (publico o concerta-
do) mediante Resolucién administrativa.

Si los padres o tutores legales no estan de acuerdo podran interponer recurso ordi-
nario contra la decision del Director provincial, cuya resoluciéon pondra fin a la via ad-
ministrativa. Durante el proceso tienen derecho a ser informados y a ser oidos antes de
adoptar la resolucion de escolarizacion (art. Decimocuarto.5 de la OM 14 febrero 1996).

Como vemos en el proceso la Administracion participa mucho y los padres poco,
con obligacion esos si de tener escolarizado al nifio.*

La normativa aqui examinada es la estatal que se aplica con caracter subsidiario
en algunas CCAA. La normativa dictada por estas no difiere sustancialmente de lo
aqui estudiado.

7.2.2. Ambito patrimonial de la patria potestad

1.2 La representacion legal de los hijos

Ninguna especialidad cabe sefialar respecto a los nifios con discapacidad, salvo
poner de relieve, en relacién con el art. 162.1.2 CC, articulo que exceptua de la re-
presentacion paterna los actos relativos a derechos de la personalidad u otros que
el hijo, de acuerdo con las leyes y con sus condiciones de madurez, pueda realizar
por si mismo, que a menudo se tiene por menos maduro a cualquier nifio con dis-
capacidad, lo que no es justo. Para conocer si un determinado acto juridico debe
quedar exceptuado de la representacion paterna, habra que poner en relacion las
condiciones de madurez del menor con la naturaleza, trascendencia y complejidad
del acto juridico a realizar.

El Codigo de Familia de Catalufa, en su art. 133.3 repite el segundo parrafo del
art. 2 LOPJM, es decir que las limitaciones a la capacidad de obrar de los hijos me-
nores deben interpretarse de forma restrictiva.

* No obstante se aprecian progresos. Por ejemplo, el art. 23.4 y 5 de la Orden 1848/2005,
de 4 de abril de la Comunidad de Madrid por la que se establece el procedimiento para la ad-
misién de alumnos en centros docentes sostenidos con fondos publicos de segundo ciclo de
Educacion Infantil, Educacién Primaria, Educacion Secundaria y Educacion Especial, ya recoge
expresamente el derecho de los padres, madres o tutores de los alumnos a ser informados con
anterioridad a la resolucién de escolarizacion que, en todo caso, tendra en cuenta en primera
instancia la eleccion de centro realizada por la familia, cosa que no hacia la derogada Orden
794/2002, de 8 de marzo, de la Consejeria de Educacién de la Comunidad de Madrid.
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Por otra parte hay que tener en cuenta que el derecho foral aragonés* reconoce
al nifo de catorce 0 mas afos, aunque no esté emancipado, el derecho a celebrar
por si toda clase de actos y contratos, con asistencia, en su caso, de uno cualquie-
ra de sus padres, del tutor o de la Junta de parientes, siendo anulables los actos o
contratos celebrados sin la debida asistencia. Por otra parte, también reconoce al
mayor de catorce afios que, con beneplacito de sus padres o mediando justa cau-
sa, viva independiente de ellos, el derecho a administrar libremente todos sus bien-
es.*® Es decir que la plena representacion legal de los hijos menores se extiende so-
lamente hasta los catorce afos, aunque posteriormente el nifio precise de la
asistencia de sus padres para realizar actos y contratos. Estas normas obligan a los
padres de nifios con discapacidad en Aragén a considerar cuidadosamente esa vida
independiente a los catorce anos, asi como a plantearse antes de esa edad la inca-
pacitacién de los que tengan discapacidad intelectual, por haber un mayor riesgo pa-
trimonial que en el derecho comun.

También se reconoce a los mayores de catorce afos capacidad para determina-
dos actos en el Derecho foral navarro.*

2.2 La administracién de los bienes de los hijos

En el Derecho comun, los padres han de emplear la misma diligencia que en los
suyos propios, debiendo ademas cumplir con las obligaciones generales propias de
todo administrador de bienes ajenos y las especiales previstas en la Ley Hipoteca-
ria (art. 164 CC).

En el Derecho foral catalan* los padres deben administrar los bienes de los hi-
jos con la diligencia exigible a un buen administrador, segun la naturaleza y carac-
teristicas de los bienes (mayor diligencia que con los suyos propios y por tanto ma-
yor que en el derecho comun).

En el Derecho foral aragonés son los padres los que administran los bienes de
los hijos salvo que este sea mayor de catorce afios y viva independiente.

5 Art. 20.1 Ley 13/2006 de Aragon, de 27 de diciembre de Derecho de la Persona, alin no
nata, con contenido igual al art.5 Ley 15/1967, de 8 de abril, sobre compilacién del Derecho
Civil de Arag6n (BOE 11 abril 1967), texto adoptado e integrado en el ordenamiento juridico
aragonés, por la ley aragonesa 3/1985, de 21 de mayo, sobre Compilacién del Derecho Civil
de Aragén (BOA 23 mayo 1985).

6 Aunque necesita asistencia para los actos de disposicion, repudiar atribuciones gratuitas
y aceptar el cargo de administrador en sociedades (art. 30 Ley 13/2006 de Aragén).

4 Ley 1/1973, de 1 de marzo, por la que se aprueba la compilacién del derecho civil foral
de Navarra, modificada por la ley Foral 5/1987, de 1 de abril (BON 6 abril 1987).

8 Art. 145.1 CF.
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7.2.3. Otros aspectos de la patria potestad
7.2.3.1. El derecho del hijo a ser oido

El art. 154 recoge el principio de que “si los hijos tuvieren suficiente juicio, de-
beran ser oidos siempre antes de adoptar decisiones que les afecten”. Este pre-
cepto debe ser cumplido en el &mbito de la familia, en la medida que sea posi-
ble. Esta claro que no es una audiencia del Juez a la que se hace referencia
(como ya apunté Alberto Ballarin en la discusion del Senado), sino que es una
audiencia de los titulares de la patria potestad, que debera hacerse también cuan-
do el nifio tenga discapacidad, evitando la sobreproteccién. Cuando el nifio no
pueda expresarse, los padres deberan pensar en lo que diria el nifio, si pudiera
expresarlo.

El Cédigo de Familia de Catalufa en su art. 133.2 establece que antes de to-
mar decisiones que le afecten, el padre y la madre siempre han de informar y
oir al hijo o hija de doce afos o mas y al de menos de doce si tiene suficiente
conocimiento.

Ademas en el art. 156 CF se dice que para cualquier acto que implique alguna
prestacion personal de los hijos, se requiere su consentimiento si tienen doce afos
0 mas, o si, teniendo menos de doce, tienen suficiente conocimiento.

7.2.3.2. El auxilio de la autoridad

Por otro lado en el art. 154 in fine también se dice que los padres podran, en el
ejercicio de su potestad, recabar el auxilio de la autoridad.

¢En qué supuestos podran los padres recabar el auxilio de la autoridad? ;A qué
autoridad nos referimos?

Al no distinguir la norma, tampoco lo hago yo, siguiendo a Serrano Molina,
admitiendo entonces tanto la judicial como la administrativa. Cuando los padres,
por circunstancias graves, no pueden cuidar al menor, pueden solicitar de la en-
tidad publica competente que ésta asuma su guarda durante el tiempo necesa-
rio. Es la figura que se conoce doctrinalmente como “guarda administrativa” (art.
172.2 CC).

En el CF se habla de la facultad de solicitar excepcionalmente la asistencia e in-
tervencion de los poderes publicos en relacion con la facultad de correccién.
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7.2.3.3. La facultad de correccion a los hijos

Por ultimo sefalar que el CC hasta la Ley 54/2007, de 28 de diciembre de adop-
cién internacional (BOE 29 diciembre 2007) recogia la facultad de los padres de co-
rregir razonable y moderadamente a los hijos. Sobre este particular habia que tener
presente que el castigo excesivo podria suponer abuso del derecho pudiendo con-
ducir a la privacion de la patria potestad (art. 170 CC) e integrar delito o falta (art.
153 CP, 617.2) y que hay mas casos de malos tratos entre los nifios con discapaci-
dad. El Defensor del Menor de la Comunidad de Madrid solicité que se modificara
el CC en este punto, prohibiendo expresamente el castigo fisico y el que se dafe la
dignidad del nifio*, y asi se hizo en la disposicién final primera, apartado Dos de la
Ley 54/2007, dando respuesta de este modo a los requerimientos del Comité de De-
rechos del Nifio, que mostré su preocupacion por la posibilidad de que la facultad
de correccién moderada que hasta ahora se reconocia a los padres y tutores pudie-
ra contravenir el articulo 19 de la Convencion sobre los Derechos del Nifio de 20 de
noviembre de 1989. Asi que la facultad de correccién ya no esta regulada en el De-
recho comun.

El CF es mas preciso al decir que esa correccion no solo debe ser en forma pro-
porcionada, razonable y moderada, sino también con pleno respeto por su dignidad
y sin imponerles nunca sanciones humillantes ni que atenten contra sus derechos
(art. 143.3).

7.2.3.4. Otros deberes de los padres que aparecen en la LOPJM y en la
legislacion autonomica

Cabe citar entre estos derechos las obligaciones de los padres de respeto y
proteccion frente a ataques de terceros de los derechos al honor, la intimidad y
la propia imagen de sus hijos (art. 4.5 LOPJM y art. 11.2 Ley aragonesa 12/2001,
de 2 de julio), tema particularmente sensible en el caso de los nifios con disca-
pacidad.

También el derecho y deber de los padres de cooperar para que el menor ejerza
la libertad ideoldgica, de conciencia y religién de manera que contribuya a su des-
arrollo integral. (art. 6.3 LOPJM).

49 EsTrADA, Juan Diego: “El 59% de los padres ve bien que a veces se use la violencia con
los hijos”, EI Mundo del siglo veintiuno, Madrid, 14 septiembre 2005, pp. 1y 19.
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7.3. LOS DEBERES DEL NINO CON DISCAPACIDAD FRENTE A SUS PADRES

De acuerdo con el art. 155 CC los hijos tienen dos obligaciones:

1.2 Obedecer a sus padres mientras permanezcan bajo su potestad y respetar-
les siempre.

.2 ibui uitativ. , Un su ibili , \Y i
2.2 Contribuir equitativamente, segun sus posibilidades, al levantamiento de las
cargas de la familia mientras convivan con ella.

El CF de Catalufia se pronuncia en términos similares en sus articulos 144 y 146,
precisando que el limite al deber de obediencia es el supuesto en que los padres in-
tenten imponerles conductas indignas o delictivas.

¢ Qué pasa cuando la discapacidad de un nifio le priva de discernimiento suficien-
te como para saber que no esta obedeciendo o respetando a sus padres?® ;Signi-
fica ello que estd incumpliendo sus deberes como hijo? ;Qué consecuencias tiene
ese “incumplimiento”?

En el apartado 7.4 siguiente, relativo a la responsabilidad civil de los nifios con
discapacidad se analizara esta cuestion.

Nada voy a comentar sobre el deber de contribuir a las cargas familiares.

7.4. LA RESPONSABILIDAD CIVIL DE LOS NINOS CON DISCAPACIDAD

El criterio de imputacién todavia vigente de los dafios ocasionados por los meno-
res a sus padres, tutores, guardadores legales o de hecho y educadores es el mal
desempeno del deber de guarda y/o formacién de los menores.

La singularidad del precepto contenido en el art. 1903 CC consiste en que se pre-
sume la culpa de las personas declaradas responsables.’’ No es la victima de los

% Por ejemplo un adolescente con autismo que presente graves problemas de conducta.
Ante un supuesto de desobediencia los padres tienen la facultad de corregir razonable y mo-
deradamente al hijo, para lo que cuentan con el auxilio de la autoridad. Ante la desobediencia
de un hijo con determinadas discapacidades relacionadas con los problemas de conducta no
sirve de nada esa correccion razonable y moderada. Hay que saber tratar a la persona de una
manera muy concreta para evitar la apariciéon de esa desobediencia, pero ahi no estamos ha-
blando propiamente de correccién, sino de educacion.

5" ANGEL YAGUEZ, Ricardo de: “Comentario del art. 1903 CC”, en Espana, MINISTERIO DE JusTi-
cla: Comentario del Cddigo Civil, Madrid, Secretaria General Técnica Centro de Publicaciones,
1993, p. 2003 y ss.
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danos que alli se enumeran quien debe probar que hubo culpa (in eligendo, in vigi-
lando, in educando) en los padres, tutores, etc., sino que estos deben acreditar que
no incurrieron en ella. Si no lo acredita demuestra su culpabilidad y por ello se le
sanciona. En algunas discapacidades asociadas a problemas graves de conducta el
colocar todo el riesgo en el patrimonio de sus padres parece a todas luces muy in-
justo, aunque el no incluir en el Codigo la presuncion de culpa haria dificilisima la
prueba al perjudicado por los dafos causados por el nifio.

La prueba liberatoria consiste, en realidad, en la demostracion de que el hecho
del menor es un acontecimiento atipico en relacién al “ambito de control del padre”.
O, dicho de otro modo, que el dafio se ha producido por una causa extrafia y no
previsible en los limites normales dentro de los que opera una garantia de resarci-
miento vinculada a la patria potestad.*

Diez Picazo pone de relieve que no es facil hacer efectiva la obligaciéon de obe-
diencia con un muchacho de 16 afos.*® Lo es aun menos cuando el muchacho en
cuestion presenta ciertas discapacidades.

Diaz Alabart™ propone la adopcién del criterio insinuado en la doctrina francesa e
italiana, consistente en exonerar a los padres de los dafios ocasionados por los llama-
dos “grandes adolescentes” o “grandes menores”, esto es, aquellos cuya edad se acer-
ca a la de la mayoria de edad legal. Se trata de una categoria sin limites fijos y sera
el juez el que estime en cada caso concreto si el menor esta o no esta dentro de ella.
Estos “grandes menores” a los que se refiere la doctrina francesa e italiana, tienen ca-
pacidad de entender y querer. No parece posible aplicar esta doctrina a los adolescen-
tes con ciertas discapacidades que conllevan especial predisposicién a provocar da-
flos, pero que son adolescentes sin esa capacidad de entender y querer.

A ellos habria que aplicarles otra regla, pues por una parte, seria inhumano y con-
trario al art. 10, entre otros, de la CE, el privar a estas personas de sus derechos
fundamentales, para evitar todo riesgo, y por otra, parece injusto colocar todo el ries-
go en el patrimonio de los padres de este adolescente.

Ciertamente sera dificil para el juez traer a la vista toda la vida del nifio para discer-
nir si los padres le dieron la educacion adecuada. Desde luego si le hubieran manteni-

% AngeL YaaUEz, Ricardo de: “Comentario del art. 1903 CC”, en Espana, MINISTERIO DE JusTi-
cla: Comentario del Cédigo Civil, Madrid, Secretaria General Técnica Centro de Publicaciones,
1993, p. 2010.

% Diez-Picazo, Luis: Familia y Derecho, Madrid, 1984, p. 35.

5 Diaz ALaBarT, Silvia: “La responsabilidad por los actos ilicitos danosos de los sometidos a
patria potestad o tutela”, ADC, 1987, pp. 795-894.
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do todo el tiempo encerrado, es imposible que hubiera podido aprender a comportarse
de manera responsable, y con toda seguridad los problemas de conducta hubieran sido
mucho mayores, obligando, si cabe, a una mayor coercion de sus movimientos.

Lacruz ha entendido, en casos de separacion de los padres, que la expresion
“guarda” habra de interpretarse con amplitud, pues de lo contrario resultaria que el
progenitor que presta mas directamente sus cuidados y compania al menor, el que
se sacrifica méas, resultaria el mas responsable.®® En esta linea pienso que los pa-
dres que mas se esfuerzan porque su hijo tenga una vida lo mas normalizada posi-
ble, no deben ser aquellos cuyo patrimonio sufre més los riesgos, frente a los que
internan a su hijo en un centro “carcelario” olvidandose de él.

En cuanto a cémo debe ser el dafio para que nazca la responsabilidad, el dafio
tiene que ser consecuencia inmediata de la actuacién del menor y mediata del ne-
gligente desempefio de las funciones de guarda de los padres.

Parece que en este ambito, segun la doctrina mayoritaria se ha producido tam-
bién la labor de objetivacion de la responsabilidad efectuada por la jurisprudencia,
definitivamente respaldada por la ultima reforma legislativa. Soler Presas sin embar-
go, cree lo contrario.*®

La objetivacion que denuncian los autores que han estudiado el tratamiento de
este tema por los tribunales espafioles se ha alcanzado merced a la sistematica des-
estimacién de la prueba de descargo aportada por los progenitores o, dicho en otros
términos, a la exigencia de un nivel de diligencia tal que basta la produccién del dafo
para constatar que el desempefo de las funciones de guarda y /o formacién deja
mucho que desear.”’

En la jurisprudencia sobre nifios en general, los padres no responden realmente
por culpa o negligencia: la alegada culpa in vigilando es puramente aparente o for-
mal. Responden simplemente, por ser padres. Parece que nuestros tribunales han

% Lacruz BerbeJo, José Luis: Elementos de Derecho Civil IV, Derecho de Familia, 4.2 edi-
cién, Barcelona, José Maria Bosch Editor, 1996.

% SoLer Presas, Ana: “Responsabilidad civil de los menores”, en LAzaro GonzALEz, Isabel
(coord.): Los menores en el Derecho Espariol, Madrid, Tecnos, 2002, p. 175.

7 Véanse a este respecto RoaeL Viog, C.: La responsabilidad civil extracontractual en el De-
recho espafol, Madrid, Civitas, 1977, p. 140 y ss; Lorez BeLTrAN DE HerepIA, C.: La responsa-
bilidad civil de los padres por los hechos de los hijos, Madrid, Tecnos, 1988, p. 105 ss; GomMEz
CaLLE, E.: La responsabilidad civil de los padres, Madrid, Montecorvo, 1992; ANGEL YaGUEZ, Ri-
cardo de: “Comentario del art. 1903 CC”, en EsraNa, MiNISTERIO DE JusTicia: Comentario del C6-
digo Civil, Madrid, Secretaria General Técnica Centro de Publicaciones, 1993, p. 2003 y ss.; 0
lzauierpo ToLsapa, M.: Sistema de responsabilidad civil contractual y extracontractual, Madrid,
Dykinson, 2001, p. 255 y ss.
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incluido entre las funciones propias de la patria potestad en el CC, otra de garantia
por los dafios causados por los hijos que se encuentren bajo su guarda. Opina So-
ler Presas que la imposicion de esta funcion de garantia es contraria a nuestro sis-
tema de responsabilidad civil y, de lege ferenda, careceria de buen sentido.*®

La exigencia de un responsabilidad objetiva sélo se justifica en aquellos sectores
en los que se obtienen beneficios desarrollando actividades sumamente peligrosas
pero, pese a ello, permitidas, por su elevada utilidad social y falta de actividades sus-
titutorias. En todos los demas, y particularmente en el caso que nos ocupa, el uni-
co criterio de imputacién razonable es la culpa entendida, como explica Pantaleén,
como aquella conducta que “sobrepasa el limite de riesgos que nos permitimos unos
a otros en la realizacion del mismo tipo de conductas” porque, de lo contrario, “si el
danante ha sido “inocente” (la simple causacién del dafio es siempre comun al da-
fiante y al perjudicado) y, a pesar de esto, le obligamos a indemnizar al perjudicado
también “inocente” por el mero hecho de haberlo sido, aquél, inmediatamente des-
pués de pagar la indemnizacién y convertirse asi en “perjudicado”, podria preguntar-
nos con toda razoén: ;Y ahora qué “‘inocente” me indemniza a mi?"

Para que los padres respondan de los dafios, se exigen dos requisitos:

1.2 Que la conducta del hijo haya sido la causante del dafio, esto es que la con-
ducta inmediatamente dafiosa sea objetivamente negligente, es decir, que si dicha
conducta la hubiera realizado un adulto plenamente capaz, hubiese generado su res-
ponsabilidad ex art. 1902 CC.

Por otra parte, no hay que olvidar que si el menor es capaz de culpa civil, esto
es, si comprende el alcance de sus propios actos y lo que significa dafiar a otro®,

% SoLer Presas, Ana: “Responsabilidad civil de los menores”, en LAzaro GonzALEz, Isabel
(coord.): Los menores en el Derecho Espariol, Madrid, Tecnos, 2002, p. 177.

% PanTALEON PRIETO, Fernando.: “Como repensar la responsabilidad civil extracontractual
(También la de las Administraciones publicas)”, en Moreno MarTiNEZ, Juan Antonio (coord.): Per-
files de la Responsabilidad Civil en el Nuevo Milenio, Madrid, Dykinson, 2000, p. 448.

€ Esta minima madurez intelectual-volitiva se alcanza, a juicio de los psicologos, a partir de
la segunda infancia (aproximadamente, desde los siete afios), y va progresivamente afianzan-
dose y perfeccionandose. En general, para juzgar la imputabilidad del menor, tendra que ana-
lizarse de forma objetiva-tipica (recuérdese que el patron de diligencia es abstracto, aunque
adaptado a cada grupo de edad) si un menor de la edad del causante del dafio entiende la
trascendencia o peligrosidad de su conducta, y asi concluir si ha sido o no negligente: si ni si-
quiera ha observado la diligencia que le era exigible a su edad. Cuando el nifio tiene discapa-
cidad, este criterio parece injusto, haria falta un estudio sobre nifios con esa misma discapa-
cidad para concluir si ha habido negligencia. Sobre este tema, referido a nifios en general,
véase el magnifico estudio de Gomez CaLLE, Esther: “La responsabilidad civil del menor”, en De-
recho Privado y Constitucion, n.® 7, 1995, p. 87 y ss.
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responderd frente al perjudicado ex articulo 1902 CC de forma directa y solidaria con
sus padres, en su caso responsables ex articulo 1903 CC. Dice Angel Yagtiez que
si no hay voluntad libre, el resultado dafioso se considera producto de fuerza mayor,
como si de un acontecimiento de la naturaleza se tratara, pues en rigor no hay acto
humano.®" Por otra parte, el agente debe tener capacidad para entender y querer,
esto es, hallarse en condiciones de distinguir el bien del mal. Esto plantea, segin él,
el problema relativo a los dafios causados por quienes se hallan privados de capa-
cidad natural, como son los dementes, los sordomudos que no saben leer y escribir
y en ciertos casos los menores.

Si el menor carece de esa minima madurez y hemos de calificarle como civilmen-
te inimputable, responderian soélo los titulares de la patria potestad. s Puede, de no
responder los anteriormente citados —porque no los haya, porque sean insolventes,
o porque logren demostrar su diligencia— exigirsele a ese menor civiimente inimpu-
table el pago de la indemnizacién correspondiente? N6tese como semejante respon-
sabilidad sélo podria plantearse en términos subsidiarios y justificarse en la equidad,
luego unicamente cuando y en la medida en que dicho menor pudiera asumir el per-
juicio con mayor solvencia que la victima. Nuestro ordenamiento juridico, entendia
procedente la exigencia de dicha indemnizacién (art. 20.1 del antiguo CP). Actual-
mente no hay norma legal alguna donde asentar dicha indemnizacion de equidad
(art. 118. 1.2 CP). Unicamente opina que si la contempla Yzquierdo Tolsada.®

2.2 El segundo presupuesto de la obligacién resarcitoria es que no consigan los
progenitores el desempefo diligente de las funciones de guarda y formacién que le-
galmente tienen encomendadas.

Este segundo factor es el que segun la doctrina ha sido utilizado por los Tribuna-
les para convertir la responsabilidad de los padres en “la mas objetiva de las res-
ponsabilidades™®, pues sisteméaticamente han desestimado la prueba de descargo.
Se denuncia ademas, la, a su juicio, absoluta incompatibilidad entre el nivel de dili-
gencia exigido, que estiman absoluto, y los objetivos de politica legislativa que mo-
tivaron la reforma del Derecho de Familia en el afio 1981 (una patria potestad que
ya no responde a un modelo absoluto de sometimiento y que se ha convertido en
una funcién social que se debe desempefar en beneficio de los hijos, erigiéndose

&' ANGEL YaGUEZ, Ricardo de: “Comentario del art. 1903 CC”, en EsPaNa, MINISTERIO DE JUSTI-
cia: Comentario del Cédigo Civil, Madrid, Secretaria General Técnica Centro de Publicaciones,
1998, p. 2012.

2 Yzauierpo ToLsADA, Mariano: Aspectos civiles del nuevo Cédigo Penal, Madrid, Dykinson,
1997, p. 242 y ss.

8 Lopez BeLTrAN DE Herepia, Carmen: La responsabilidad civil de los padres por los hechos
de los hijos, Madrid, Tecnos, 1988, p. 105.
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el respeto a la personalidad del hijo en la regla y medida del trato y educacion que
haya de recibir, potenciandose asi su autonomia y recortandose consecuentemente
el campo de las medidas de control y vigilancia permisibles).

Por muy exigentes que nos pongamos, la prueba de descargo ha de ser posible:
el padre mas atento y cuidadoso no puede impedir que su hijo de corta edad se com-
porte imprevisible y repentinamente de forma peligrosa; ni que su hijo adolescente
en un arranque de rebeldia se comporte de forma desacostumbradamente arriesga-
da y cause dafios. Légicamente ante discapacidades que conllevan graves proble-
mas de conducta los padres se debaten entre ser muy precavidos para evitar dafios
y tener a su hijo practicamente encerrado (lo que a la larga agrava mucho mas las
conductas del nifio) y el darle una formacién adecuada lo que implica permitirle par-
ticipar en la vida de la comunidad asumiendo riesgos. ¢Son en tal caso ellos los uni-
cos responsables? ;Cabe decir que el conjunto de la sociedad encarnado en el Es-
tado deberia asumir su parte de responsabilidad? Yo me atrevo a afirmar que si, que
deberia haber una garantia Gltima por parte del Estado para estos casos® al igual
que existe el Consorcio de Compensacion de Seguros para los dafios derivados de
accidentes entre vehiculos a motor.

Lo que no cabe duda es que cuando la conducta se repite parece acertado se-
guir la recomendacion de Soler Presas de concertar un seguro de responsabilidad
civil y otro de dafios.®®

También se habla de una objetivacion de la responsabilidad de los padres en una
norma: el art. 61.3 LORPM. De dicha norma se dice ademas que tiene ademas una
divergencia material con lo establecido en el CC, hipdtesis que Soler Presas descar-
ta y en la que no me parece que haya especialidades relativas a la discapacidad del
nifio, razén por la que no voy a reproducir aqui los argumentos de ambas posturas.

7.5. DERECHOS Y DEBERES DEL TUTOR

Estudiado el Cddigo Civil en lo que se refiere a las obligaciones del tutor (art. 269
y 270 CC), no hay especialidades relativas al nifio con discapacidad que deban tratar-
se de manera separada de los problemas que puedan aparecer en el ejercicio de la
patria potestad, salvo quizas hacer menciéon a que su obligacién no es de alimentar
sino de procurar alimentos, de modo que si el patrimonio del nifio tutelado no lo per-

& Extensible a las personas con enfermedades mentales.
% SoLer Presas, Ana: “Responsabilidad civil de los menores”, en LAzaro GonzALEz, Isabel
(coord.): Los menores en el Derecho Espafriol, Madrid, Tecnos, 2002, p. 181.
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mite, y si no se ha establecido en el testamento de los padres la obligacion de alimen-
tar para el tutor, a cambio de los frutos del patrimonio del tutelado (art. 275 CC)® o no
es tutor un pariente obligado a prestarle alimentos, tendra que hacer las gestiones para
conseguirlos, llegando incluso, si es necesario, a pedirlos a la entidad publica encar-
gada de la proteccion de menores®, de modo que el nifio tenga lo que necesita, edu-
cacion, formacién, sustento, vestido, habitacion, asistencia médica y aquellos tratamien-
tos que aungue no estén cubiertos por la red publica, estén indicados para facilitar la
mayor integracion social del tutelado. El nivel de prestacién dependera sobre todo de
cual sea la fuente con cargo a la cual se obtengan los alimentos:

1.2 Si es del patrimonio del tutelado o del tutor que haya obtenido frutos por ali-
mentos seran determinantes las disposiciones paternas o las del Juez modificando,
completando o sustituyendo las previsiones de aquéllos.

2.2 Si se obtienen a costa del patrimonio del pariente que proceda, habra de es-
tarse a las exigencias del instituto, incluida la posicién social de la familia.

3.2 Si ha de recurrirse a la asistencia publica el nivel vendra normalmente con-
dicionado por las disposiciones de general aplicacion.

En Aragoén a falta o por insuficiencia del patrimonio del pupilo, asi como de pa-
rientes obligados a prestarle alimentos, el tutor debe procurarselo por otras vias vy,
en ultima instancia, sufragarlos él mismo.®

En cualquier caso ha de garantizarse al nifio con discapacidad todo lo que pres-
cribe el art. 23 CNUDN, en relacioén con los arts. 5, 18, 20 y 27 de la misma CNUDN.

En lo que respecta al deber de educar al menor y procurarle una educacion inte-
gral, al igual que en el caso de los alimentos el tutor no esta necesariamente obli-
gado a costearlos y estara mediatizado por las disposiciones expresas de los padres
y por la supervisién del Juez. En el Derecho foral catalan se incluye un articulo es-
pecifico para menores, el 215:

— El apartado segundo tiene singular importancia para los nifios con discapaci-
dad al establecer como necesaria la autorizacion judicial para internar al me-
nor en un centro o una institucién de educacién especial (autorizacién judicial
que puede ser sustituida por una autorizacion del Consejo de Tutela, cuando

% Posibilidad excluida en Catalufia por el art. 210 CF.

5 Con base en el art. 172.2 CC (Gi. Robriguez, Jacinto: “Comentario del art. 269 CC”, en
EspaNa, MiNisTERIO DE JusTicia: Comentario del Cddigo Civil, Madrid, Secretaria General Técni-
ca Centro de Publicaciones, 1993, p. 792).

 Art. 123 Ley 13/2006 de Aragén que entr6 en vigor el 23 abril 2007.
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exista). Se refiere a internamientos en un centro para la educacién o forma-
cién para nifios con deficiencias psiquicas o trastornos en el desarrollo de la
personalidad, que exigen unos métodos educativos y terapéuticos especiales
y no internamientos psiquiatricos regulados por el art. 255 CF. Esta autoriza-
cién judicial no es necesaria para los padres en los primeros internamientos
pero si en los segundos. En el derecho comin también hace falta autorizacién
judicial para los internamientos, pero se establece en el art. 271.1.2 CC gene-
ral para todos los tutelados de cualquier edad.

— El apartado tercero dice expresamente que las decisiones relativas a la educa-
cién del menor, si este tiene al menos doce afios y manifiesta una opinion dis-
tinta, el tutor necesita también la autorizacion judicial o la del consejo de tutela,
si lo hay. Esta norma es coherente con el hecho de que el titular del derecho a
la educacion es el educando y no sus padres o tutores. En ocasiones a un nifio
sordo s6lo se le ensefia lengua de signos y no oral porque sus padres o tuto-
res asi lo desean, privandole de la mayor integraciéon a que tiene derecho.

En cuanto a la administracion de los bienes del nifio, tendra que hacerlo con la
diligencia de un buen padre de familia (y no como sus propios bienes, como en el
caso de la patria potestad). En el caso de Catalufa la diligencia queda delimitada
por el art. 206 CF, es decir la diligencia de un buen administrador (al igual que en
la patria potestad en Catalufia), y se trata por tanto de una diligencia mayor que en
el Derecho comun.®®

La responsabilidad civil por los dafios causados por el nifio se rige también por
el art. 1903, respondiendo también por culpa levisima, pero hay que tener presente
que es presupuesto de la responsabilidad la convivencia, que a juicio de Lacruz Ber-
dejo debe interpretarse con amplitud.”

En el CF de Catalufia’, se afiaden a las obligaciones antes expuestas la obligacion
de realizar todo lo necesario para la recuperacion de su capacidad y para su mejor rein-
sercion en la sociedad. Aunque el 213 CF exige que el menor tutelado conviva con el
tutor, también se flexibiliza esta obligacion con autorizacién judicial y oido el nifio si tie-
ne doce afos 0 mas o si tuviere menos anos, pero suficiente conocimiento.

% La remisién del art. 210.1 CF al art. 205 CF es una errata del legislador y ha de enten-
derse que la remision se hace al art. 206 CF (Cortapa Cortijo, Neus: “Article 210, Comentari”
en Ecea | FERNANDEZ, Joan; FERRER | RiBA, Josep (dirs.); LamaRcA | MARauEs, Albert; RuisANcHEZ
CapeLasTeGUI, Covadonga (coords.): Comentaris al Codi de Familia, a la Llei d’unions estables
de parella i a la Llei de situacions convivencials d ajuda mdtua, Madrid, Tecnos, 2000, p. 899.)

" Lacruz BerbeJo, José Luis: Elementos de Derecho Civil, Il, 1, Barcelona, 1977, p. 571.

" Art. 207 CF de Catalufa.
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7.6. LAGUARDADE HECHO, LATUTELA EX LEGE, LA GUARDAADMINISTRATIVA,
EL ACOGIMIENTO FAMILIAR O RESIDENCIAL, LA ADOPCION

En el sistema espafol de proteccion de menores, nos encontramos en un primer
nivel de proteccion los padres, en su defecto el tutor o el curador, la que presta el
defensor judicial para los casos previstos en la ley, y finalmente la llamada guarda
de hecho. Ante la desproteccion que sufren algunos nifios cuando los padres, o el
tutor, no desempefian o no puedan desempefar sus funciones de acuerdo con lo
previsto en la ley, y la ineficacia de los instrumentos juridicos, hasta ahora existen-
tes, para resolver estas situaciones de desamparo, aparecen en nuestro ordenamien-
to juridico las llamadas tutela y guarda administrativas.

La guarda de hecho es la situacién en que un menor o incapacitado es tutelado
o protegido de hecho por una persona que no ostenta potestad alguna sobre éI7,
que tiene las notas de generalidad en cuanto a la proteccion, permanencia y voca-
cién de transitoriedad ya que esta llamada a su extincion™. Esta institucion esta re-
gulada en los arts. 303, 304 y 306 CC, pero no presenta problemas nuevos respec-
to a la tutela ya abordada para el nifio con discapacidad. El CF de Catalufa regula
mucho mas la figura del guardador de hecho de un menor, definiéndolo, imponien-
do la obligacion de comunicar la guarda a la administracion competente en protec-
cién de menores, la autoridad judicial o el Ministerio Fiscal. La actuacion del guar-
dador de hecho debe ser siempre en beneficio de la persona en guarda y debe
limitarse a tener cuidado de la misma y administrar de forma ordinaria sus bienes

Respecto a la proteccién publica del menor en Espafia, la Ley 21/1987, de 11 de
noviembre introdujo entre los supuestos de hecho que dan lugar a la tutela el de los
menores en situacion de desamparo, es decir, la que se produce por el incumpli-
miento o imposible o inadecuado ejercicio de los deberes de proteccion establecidos
por las leyes para su guarda (art. 172 CC). Para la proteccion de estos menores pri-
vados de la necesaria asistencia moral o material se atribuye ope legis su tutela (o
mera guarda) a la Entidad publica que en el respectivo territorio tenga encomenda-
da tal competencia. Como modalidades de intervencién de los Poderes Publicos ante
las posibles situaciones de desproteccion de los menores estan, entre otras, la tute-
la por ministerio de la ley y la guarda administrativa, y, como forma de realizacion
de ambas, el acogimiento familiar y el acogimiento residencial.

72 |_asARTE ALvAREZ, Carlos: Principios de Derecho Civil, tomo VI, Derecho de Familia, 2.2 edi-
cién, Madrid, Trivium, 2000, p. 464.

75 SerraNO MoLINA, Alberto: “Las instituciones juridico-civiles de proteccién del menor de
edad”, en LAzaro GonzALEz, Isabel (coord.): Los menores en el Derecho Esparol, Madrid, Tec-
nos, 2002, p. 345.
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Esta actuacion administrativa se enmarca dentro de la Clausula del Estado So-
cial y se trata de una competencia asumida por las CCAA (art. 148.1.20.2 CE “asis-
tencia social”), y tiene un caracter subsidiario respecto de las acciones que corres-
ponde ejercer a los padres respecto a sus hijos menores. El derecho a la asistencia
social y a los Servicios Sociales sera abordado en el Capitulo 14.

La tutela ex lege viene regulada en el CC sin que se recoja especialidad alguna
para los nifios con discapacidad. Tampoco en el art. 164 del Codigo de Familia de
Cataluna, que regula el desamparo y la asuncién automatica de funciones tutelares
ex lege™, encontramos matizaciones para los nifios con discapacidad, aunque es
mas precisa la redaccién que el CC al referirse “a la persona menor que se halla en
una situacién de hecho en la que carece de los elementos basicos para el desarro-
llo integral de su personalidad”. La regulaciéon autonémica de la asistencia social y
la proteccién de menores viene a completar lo establecido por el CC. En cada CCAA
se ha dado una definicién de la situaciéon de desamparo, estableciendo unas causas
y regulando un procedimiento administrativo en el que llama la atencién la no exi-
gencia, con caracter general y explicito, de informes técnicos preceptivos de carac-
ter especializado (psico-pedagogicos, sociales, etc.) acerca de la situacién del me-
nor (si lo hace la Ley de la Comunidad de Madrid 6/1995, de 28 de marzo, de
Garantias de los Derechos de la Infancia y la Adolescencia (art. 52.1.b), y la Ley de
La Rioja 1/2006, de 28 de febrero de proteccién de menores de La Rioja, art. 35).
Las medidas que la tutela ex lege conlleva son, fundamentalmente la guarda, el aco-
gimiento (familiar, residencial), la propuesta de adopcién del menor, o medidas de
naturaleza terapéutica, asistencial, educativa..., asi como medidas de apoyo directo
a la familia del nifo. Es interesante sefalar que la Ley catalana 37/1991 extiende
las medidas necesarias para conseguir la proteccién efectiva de los menores des-
amparados a los no nacidos, cuando se prevea claramente la situacién de desam-
paro del futuro bebé (art. 2.1). Durante la tutela o guarda administrativa la patria po-
testad queda suspendida, pues para la privacion de la titularidad de la patria potestad
por incumplimiento grave o reiterado de los deberes de los padres, se exige senten-
cia firme (art. 170 CC y 136 Cddigo de Familia de Catalufia). Aunque es importante
resaltar que la privacién de la patria potestad no afecta a la obligacién de hacer todo
lo necesario por asistir a los hijos menores ni la de prestarles alimentos (en el de-

¢ Segun Vaquer i Aloy el organismo competente de Catalufia no se convierte en tutor, pues
se trata de una medida de caracter transitorio que suspende la potestad del padre y de la ma-
dre cuya titularidad queda sin contenido hasta que se levante la suspensién o se adopte una
medida de caracter definitivo (VAQueRr | ALoy, Antoni: “Article 164, Comentari” en EGeA | FERNAN-
peEz, Joan; FERReR | RiBa, Josep (dirs.); LAmARCA | MARQuEs, Albert; RuisiNcHEz CaPELASTEGUI, Co-
vadonga (coords.): Comentaris al Codi de Familia, a la Llei d'unions estables de parella i a la
Llei de situacions convivencials d’ajuda mutua, Madrid, Tecnos, 2000, pp. 749-750).
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recho comun los de parientes, ultimo parrafo art. 111 CC y en Catalufia, en el sen-
tido mas amplio, art. 136.1 Cddigo de Familia de Catalufa).

Antes de que se produzca el desamparo, la administracién ofrece una serie de me-
didas preventivas. Entre las prestaciones o servicios de asistencia a la familia para el
cumplimiento de sus funciones cabria considerar incluida la asuncion de la guarda vo-
luntaria por la entidad publica competente cuando los padres o las personas a cuyo
cargo esté el menor se dirigen a aquélla y solicitan a ésta que asuma transitoriamen-
te la guarda del menor, ejerciéndola a través del acogimiento familiar o residencial.
Esta modalidad de guarda (voluntaria o asistencial) es regulada ampliamente por la le-
gislacion autonémica en materia de proteccion de menores, dentro del marco estable-
cido por el Codigo Civil (art. 172.2), en tanto es considerada una medida mas del sis-
tema de proteccion de menores articulado desde los poderes publicos. En el caso de
la guarda administrativa, la entidad publica sélo asume la guarda del menor, mante-
niéndose intacta la patria potestad de quien viniera ejerciéndola y, de forma sobreve-
nida y coyuntural, no pudiera continuar haciéndolo por causas graves. Sin embargo en
Cataluna, el contemplar la patria potestad como una funcién inexcusable parece ex-
cluir la guarda administrativa a solicitud de la familia cuando los padres o tutores no
puedan cuidar del menor por circunstancias graves. Sin embargo el Art. 165 del Cédi-
go de Familia de Catalufa, si contempla que la entidad publica ejerza sélo la guarda
cuando el desamparo se deba a fuerza mayor de carécter transitorio, lo que hace pen-
sar que la solucién es la misma para situaciones temporales, tesis que apoya el art. 9
de la Ley 37/1991 de 30 de diciembre sobre medidas de proteccién de menores’™, y
el art. 13.1.c) de la misma ley en la que se prevé una acogida preadoptiva, como paso
previo a la adopcioén, cuando los padres o tutores lo solicitan al organismo competen-
te y hacen abandono de los derechos y deberes inherentes a su condicién. En el mis-
mo sentido se pronuncia Ferrer Riba al comentar el art. 133 CF, quien matiza que, a
pesar de la inexcusabilidad, los padres podran excusarse de una de las obligaciones
mas relevantes de la potestad: la guarda de los hijos, por razones de fuerza mayor de
caracter transitorio, solicitando que la guarda sea asumida por la entidad publica de
proteccion de menores, la cual dispondra el acogimiento simple del nifio, sin que ello
comporte la suspension de la potestad. Fuera de esos casos la pretensién de excu-
sarse de los deberes de la potestad vulnera el art. 133.1 CF, constituye desamparo y
puede ser considerada una causa de privacion de la potestad.”

”® En este articulo se dice que si el desamparo es debido a fuerza mayor de caracter tran-
sitorio no es precisa la resolucién formal que lo aprecie, y es suficiente para legitimar la inter-
vencién del Organismo competente la solicitud de los padres o los guardadores.

® Ferrer | Riga, Josep: “Article 133, Comentari”, en Eacea | FERNANDEZ, Joan; FERRER | Risa,
Josep (dirs.); LamArRcA | MarauEs, Albert; RuisAncHez CapeLasTEGUI, Covadonga (coords.): Comen-
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Aunque la asuncién y ejercicio de la guarda corresponde a una entidad publica
(la competente en materia de proteccion de menores), cabe que su concreto ejerci-
cio se realice, aparte de mediante el acogimiento familiar, a través del acogimiento
residencial no sélo en centro publico sino también bajo entidades privadas que per-
sigan los mismos fines, sujetas a estricta regulacién administrativa tanto antes como
durante el ejercicio de la guarda. La guarda voluntaria se tramita en un expediente
administrativo, en el que so6lo en alguna CCAA se prevé la peticion de informes téc-
nicos”’, y en el que Martinez Garcia’ considera que no hay margen de apreciacion
discrecional: si se comprueba que concurren estas circunstancias (graves, que le im-
piden cuidar al nifio), la entidad publica no puede optar entre aceptar o denegar la
guarda, sino que necesariamente debe aceptarla. Por ello, cualquier denegacién de
la misma debe estar suficientemente fundada.

El acogimiento familiar se plasma en un documento, cuyo contenido se regula en el
art. 173 CC, recoge los derechos y deberes de cada una de las partes, y aunque no
se dice nada relativo a nifios con discapacidad, es de interés la cuestién de que habra
de incluirse tanto el sistema de cobertura por parte de la entidad publica o de otros res-
ponsables civiles de los dafios que sufra el menor o de los que pueda causar a terce-
ros, como la asuncién de los gastos de manutencion, educacién y atencion sanitaria.

El acogimiento residencial consiste en el alojamiento de un menor en un “centro, resi-
dencia o institucién publica o colaboradora adecuado a sus caracteristicas con la finalidad
de recibir la atencion, educacion y formacion adecuadas™®, correspondiendo la guarda de
aquel al Director o responsable de dicho Centro. La acogida se producira con caracter
provisional y por el periodo mas breve posible, cuando no sea posible la permanencia del
menor en una familia.® Una parte significativa de la legislacion autondémica contempla se-
paradamente la existencia de Centros de proteccion de menores con graves deficiencias
fisicas o psiquicas, para los que se prevé su internamiento en Centros especificos en los
que recibiran la asistencia y el tratamiento que su situacién requiera.”’

taris al Codi de Familia, a la Llei d’unions estables de parella i a la Llei de situacions convi-
vencials d’ajuda mutua, Madrid, Tecnos, 2000, p. 616.

7 Art. 61.1.c) de la Ley de la Comunidad de Madrid 6/1995, de 28 de marzo, de Garantias
de los Derechos de la Infancia y la Adolescencia.

8 MarTiNez GARcia, Clara: “Proteccion publica del menor en Espana”, en LAzaro GONZALEZ,
Isabel (coord.): Los menores en el Derecho Espafiol, Madrid, Tecnos, 2002, p. 365.

7 Art. 59 de la Ley 7/1998, de 28 de abril, de la Comunidad Auténoma de Cantabria, de
Proteccion de la Infancia y la Adolescencia.

& Art. 19.1.d) LOPJM.

& Art. 69 de la Ley 12/2001, de 2 de julio, de la Comunidad Auténoma de Aragén, de la In-
fancia y la Adolescencia (BOE 8 agosto 2001); arts. 38 y 39 de la Ley 1/1998, de 20 de abril,
de la Comunidad Auténoma de Andalucia, de los Derechos y la Atencion al Menor; Art. 87.5
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Por otra parte CCAA como la de Madrid organizan programas de acogimiento (“Fa-
milias paraguas”) o de adopcién (“Se buscan abrazos”) para nifios con discapacidad,
concediendo en ocasiones ayudas econdmicas a particulares para el fomento del
acogimiento familiar de menores y de personas con discapacidad.®

En cuanto a la adopcion, nada cabe decir respecto a los nifios con discapaci-
dad mas alla de resaltar que en el procedimiento de adopcion se hace un informe
del nifio relativo a su estado®. En los casos de adopciones internacionales no hay
homogeneidad (no todos los paises incluyen un informe médico, y no todos los in-
formes médicos estan ajustados a la realidad del menor). Aunque pueda parecer
que puede ayudar a que el nifio sea adoptado el que sus discapacidades no apa-
rezcan en el informe, ello puede desembocar en el abandono del nifio en un pais
distinto del suyo, asumiendo la administracion espafiola la tutela ex lege. En algu-
nas normas autonémicas sobre adopcién se incluye a los nifios con discapacidad
entre los “menores con particularidades™ incluyéndose a veces el fomento de ac-
tuaciones de apoyo post-adopcion para adoptantes de menores con necesidades
especiales®.

La normativa anteriormente descrita sobre guarda administrativa y otras medidas
de protecciéon de menores es plenamente aplicable a los nifios con discapacidad y
estd a disposicion de los padres y tutores que no se ven capaces 0 no quieren ha-
cerse cargo de las obligaciones inherentes a la patria potestad o tutela de un nifio
con discapacidad. Hemos visto que se llega incluso a la posibilidad de solicitar a la

de la Ley 17/2006, de 13 de noviembre, de la Comunidad Balear, de Proteccién de Menores;
art. 71 de la Ley 1/1997, de 7 de febrero de la Comunidad Canaria, de Atencién Integral a los
Menores y art. 29.5 de la Ley 3/1995, de 21 de marzo, de la Infancia de la Regién de Murcia.

8 Art. 17.2.d) de la Ley 11/2003, de 27 de Marzo, de Servicios Sociales de la Comunidad
de Madrid.

8 El art. 5 de la Ley 54/2007, de 28 de diciembre de adopcion internacional se senala en-
tre las competencias de las Entidades Publicas encargadas de la proteccién de menores el “f)
Dar la conformidad respecto a la adecuacion de las caracteristicas del nifio asignado por el or-
ganismo competente del pais de origen con las que figuren en el informe psicosocial que acom-
pana al certificado de idoneidad.

Alo largo del proceso de adopcién internacional ofreceran apoyo técnico dirigido a los adop-
tados y a los adoptantes, prestandose particular atencién a las personas que hayan adoptado
menores con caracteristicas o necesidades especiales. Durante la estancia de los adoptantes
en el extranjero podran contar para ello con la colaboracién del Servicio Exterior.”

8 Art. 59.4 de la Ley 3/1999, de 31 de marzo, de la Comunidad Auténoma de Castilla-La
Mancha, sobre Menores (BOE 25 mayo 1999).

8 Art. 107 de la Ley 14/2002, de 25 de julio, de promocion, atencién y proteccion a la in-
fancia en Castilla y Le6n (BOE 17 agosto 2002) o menores con caracteristicas especiales en
el art. 75 de la Ley Foral 15/2005, de 5 de diciembre, de promocién, atencién y proteccion a
la infancia y a la adolescencia de la Comunidad Foral de Navarra (BOE 2 enero 2006).
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Administracion que el nifio sea adoptado por otras personas o que ella misma se
haga cargo de la tutela. Todo ello deberia evitar las situaciones de desamparo y de-
litos de abandono de menores e incapaces recogidos en los articulos 229 y 230 CP
que desgraciadamente todavia se producen.

7.7. ALIMENTOS ENTRE PARIENTES

En el CF de Catalufa, art. 260.3 se dice que los hermanos mayores de edad y
no discapacitados so6lo tienen derecho a los alimentos necesarios para la vida, siem-
pre que lo soliciten por una causa que no les sea imputable. A sensu contrario de-
bemos entender que los alimentos a que tiene derecho el hermano menor de edad
con discapacidad incluiran todo lo establecido en el art. 259 CF, subsistiendo cum-
plidos los dieciocho afios si subsiste la discapacidad.

El art. 266 CF exime de la obligacion de prestar alimentos entre parientes a las
personas que tienen reconocida la condicién de discapacitadas, salvo en caso de
que previsiblemente sus posibilidades excedan sus necesidades futuras, teniendo
presente el grado de discapacidad que tienen.

7.8. PROPUESTAS DE CAMBIO LEGISLATIVO

La legislacion civil que se refiere a los derechos del nifio con discapacidad en el
ambito familiar no presenta grandes problemas y puede valorarse de una manera
positiva. No obstante seria bueno que el Derecho comun acogiese algunas mejoras
que hemos estudiado del Codigo de Familia de Catalufa:

— La referencia a que los padres deben ejercer la patria potestad en el marco
del interés general de la familia.®®

— La facultad expresa de fijar una residencia distinta para el hijo, con motivo su-
ficiente®.

También se ha apuntado en este capitulo la necesidad de revisar la responsabi-
lidad civil de los padres en el caso de nifios y adolescentes con discapacidades que
llevan aparejadas problemas de conducta pues no es justo colocar toda la respon-
sabilidad en los padres.

% Art. 133 CF.
8 Art. 143.2 CF senala que “el padre y la madre, con motivo suficiente, pueden decidir que
los hijos residan en un lugar distinto al domicilio familiar”.
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Por lo que se refiere a las obligaciones de las Administraciones Publicas, las le-
yes autonémicas ya recogen la obligacion de apoyar a la familia de un nifio con dis-
capacidad proporcionando informacion, formacion, ayuda a domicilio, respiro, etc. El
problema es que no se ponen los medios técnicos y econdmicos para que esto se
lleve a efecto. Todo se deja en manos de los padres como si no hubiera correspon-
sabilidad. Debe establecerse una sancién para este incumplimiento de las Adminis-
traciones publicas que no sea simplemente indemnizar los dafos producidos, sino
que tenga como consecuencia la evitacion de que vuelvan a producirse con los si-
guientes niflos que nazcan.
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CapiTuLO 8

DERECHO A LA ASISTENCIA SANITARIA Y A LA PRESTACION
FARMACEUTICA. DERECHO A UN DIAGNOSTICO. PROTECCION
FRENTE A TRATAMIENTOS INUTILES Y EXPERIMENTOS
CIENTIFICOS Y TERAPEUTICOS

8.1. INTRODUCCION

En este Capitulo se abordan los derechos del nifio con discapacidad relaciona-
dos con la salud, ambito en el que forzosamente se mueven, con el riesgo, sélo par-
cialmente superado, de que se les trate como meros pacientes y no como nifios que
tienen derecho a una vida completa fuera del ambito de los centros de salud y los
hospitales.

Como introduccidén a esta area es preciso citar la reciente Convencién de la ONU
sobre los derechos de las personas con Discapacidad de 13 de diciembre de 2006,
ya ratificada por Espafa y publicada en el BOE, cuyo articulo 25 aborda los princi-
pales problemas en este ambito', que podriamos resumir en los siguientes:

' Articulo 25 Salud:

“Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar
del mas alto nivel posible de salud sin discriminaciéon por motivos de discapacidad. Los Esta-
dos Partes adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con
discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la
rehabilitacién relacionada con la salud. En particular, los Estados Partes:

a) Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y atencién de la salud gra-
tuitos o a precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las demas personas, inclu-
so en el ambito de la salud sexual y reproductiva, y programas de salud publica dirigidos a la
poblacion.

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas con discapacidad es-
pecificamente como consecuencia de su discapacidad, incluidas la pronta deteccion e interven-
cién, cuando proceda, y servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicién de
nuevas discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las personas mayores.
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— Los nifios con discapacidad no reciben muchas veces una atencién sanitaria
de calidad por falta de especializacion de los profesionales de la medicina y
del ambito sanitario. Esa falta de especializacién deriva en general de la falta
de recursos publicos y privados destinados a la investigacion y especializacion
sobre enfermedades o patologias minoritarias, ademas de los prejuicios que
puedan tener los profesionales del ambito sanitario. Se trata claramente de
una situacién de desigualdad de oportunidades.

— Estas deficiencias en la atencion sanitaria redundan concretamente en retra-
sos injustificados e insuficiencias en la deteccion, diagnéstico y atencién tem-
prana de las discapacidades infantiles.

— Al ser muy escasos los medios disponibles, muchas veces las familias tienen
que desplazarse muchos kildmetros para acceder a un servicio especializado.

— No se trata a las familias del nifio con discapacidad con el debido respeto. No
es infrecuente la falta de informacion suficiente para dar un consentimiento in-
formado, o el hacer sentir a las familias que su hijo no deberia haber nacido,
que es una pérdida de tiempo el atenderle.

— Los seguros de salud deniegan la suscripcion de pdlizas a los nifios con dis-
capacidad. En Espanfia, al haber un sistema de Seguridad Social, siguen reci-
biendo asistencia sanitaria, pero esto no esta garantizado en otros paises del
mundo. La legislaciéon espafola actual no prohibe expresamente esta discri-
minacion como hace la Convencion, pero si lo hace de manera indirecta, con
una moratoria de 15 a 17 afios desde la entrada en vigor, la disposicion adi-
cional sexta, apartado 1 b) de la LIONDAU.? En cualquier caso, ratificada la
Convencidn, la prohibicion debera ser expresa.

c) Proporcionaran esos servicios lo méas cerca posible de las comunidades de las personas
con discapacidad, incluso en las zonas rurales.

d) Exigiran a los profesionales de la salud que presten a las personas con discapacidad aten-
cion de la misma calidad que a las demas personas sobre la base de un consentimiento libre e in-
formado, entre otras formas mediante la sensibilizacién respecto de los derechos humanos, la dig-
nidad, la autonomia y las necesidades de las personas con discapacidad a través de la capacitaciéon
y la promulgacién de normas éticas para la atencién de la salud en los @mbitos publico y privado.

e) Prohibiran la discriminacién contra las personas con discapacidad en la prestacion de se-
guros de salud y de vida cuando éstos estén permitidos en la legislacién nacional, y velaran
por que esos seguros se presten de manera justa y razonable.

f) Impediran que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de salud o de atencién de
la salud o alimentos sélidos o liquidos por motivos de discapacidad.”

2 Disposicion final sexta.”Condiciones basicas de accesibilidad y no discriminacion para el
acceso y utilizacion de los bienes y servicios a disposicién del publico.

1. En el plazo de dos afnos desde la entrada en vigor de esta Ley, el Gobierno aprobara
unas condiciones bésicas de accesibilidad y no discriminacion, segun lo previsto en el articu-
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— Los profesionales que trabajan en las unidades de cuidados intensivos en los
hospitales saben que a menudo no se lucha con tanta fuerza por la vida de
un nifio con discapacidad, y ello ocurre aunque ese bebé o nifio no esté su-
friendo, razoén por la que se trata mas bien de practicas de eugenesia que de
eutanasia. Evidentemente este tipo de actuacion esta sancionado por el art.
196 del Cadigo Penal®, pero en general las familias no llegan a saberlo y no
se producen denuncias por parte del personal sanitario. En la misma direccién
va la prohibicién de denegar alimentos, incluida en la Convencion.

— A veces es muy costosa, en términos econdémicos, la adquisicion de las ayu-
das técnicas que un nifio con discapacidad necesitaria para poder llevar una
vida mas normalizada; otras, es costoso en términos de burocracia injustifica-
da, el renovar determinadas prestaciones cuando se trata de discapacidades
gue no van a variar en el tiempo.*

8.2. DERECHO A LA ASISTENCIA SANITARIA

La salud y el derecho a una asistencia sanitaria eficaz y satisfactoria es un ele-
mento esencial de las sociedades democraticas avanzadas, pues es un presupues-

lo 10 de esta Ley, para el acceso y utilizacién de los bienes y servicios a disposicién del pu-
blico por las personas con discapacidad. Dichas condiciones basicas seran obligatorias segin
el calendario siguiente:

a) En los bienes y servicios nuevos de titularidad publica, en el plazo de cinco a siete afios
desde la entrada en vigor de esta Ley; en los nuevos de titularidad privada que concierten o
suministren las Administraciones publicas, en el plazo de siete a nueve afos; y en el resto de
bienes y servicios de titularidad privada que sean nuevos, en el plazo de 15 a 17 afos.

b) En los bienes y servicios ya existentes y que sean susceptibles de ajustes razonables,
tales ajustes deberan realizarse en el plazo de 12 a 14 afios desde la entrada en vigor de esta
Ley, cuando sean bienes y servicios de titularidad publica o bienes y servicios de titularidad pri-
vada que concierten o suministren las Administraciones publicas, y en el plazo de 15 a 17 afios,
cuando se trate del resto de bienes y servicios de titularidad privada.

2. En el plazo de dos afos desde la entrada en vigor de esta Ley, el Gobierno debera re-
alizar los estudios integrales sobre la accesibilidad a bienes o servicios que se consideren mas
relevantes desde el punto de vista de la no discriminacién y accesibilidad universal.”

% Articulo 196. [Por los profesionales sanitarios]

“El profesional que, estando obligado a ello, denegare asistencia sanitaria o abandonare los
servicios sanitarios, cuando de la denegacién o abandono se derive riesgo grave para la salud
de las personas, sera castigado con las penas del articulo precedente en su mitad superior y
con la de inhabilitacién especial para empleo o cargo publico, profesién u oficio, por tiempo de
seis meses a tres afos.”

* Por ejemplo, la obtencion de pafales costeados por la Seguridad Social que requieren una
visita a inspeccion en horario de mafiana.

345



Los derechos del nifio con discapacidad en Espana

to esencial para el desarrollo de los demas derechos que tienen reconocidos los ciu-
dadanos para alcanzar una vida social plena y participativa. Las personas con dis-
capacidad no son enfermos, son unos ciudadanos mas que en el ambito de la sa-
lud y de la asistencia sanitaria pueden presentar singularidades y especialidades que
el sistema de salud tiene que atender y dar respuesta.’

Las personas con discapacidad, tanto globalmente consideradas como aten-
diendo al tipo especifico de discapacidad, presentan una serie de singularidades
que tienen que ser tenidas en cuenta por el sistema de salud dentro del marco
global de los principios que inspiran a éste: universalidad, gratuidad, calidad y
atencién a la diversidad. Espafa dispone de un sistema sanitario que ha de ser
considerado como un valor social irrenunciable que para alcanzar mayores co-
tas de equidad y satisfaccion social ha de atender las particularidades asocia-
das a grupos de poblacion especificos, como es el caso de las personas con dis-
capacidad.

Determinados tipos de discapacidad reclaman un tratamiento particularmente in-
tenso en términos de recursos y programas de accién y atencién a fin de ir resol-
viendo situaciones de una enorme gravedad y complejidad. Para ello, se requieren
planes enérgicos, dotados humana y financieramente, que atajen la situacion de des-
ventaja de la que las personas con estas discapacidades parten.

La concepcion y planificacién de una atencién sanitaria capaz de atender la di-
versidad supone un valor afiadido para el sistema sanitario en su conjunto, pues al
dar respuesta a las necesidades y demandas mas especificas beneficia, por exten-
sién, a todo el universo de ciudadanos.

La accesibilidad entendida en sentido amplio y el disefio para todos son princi-
pios que han de informar la accion de las autoridades sanitarias a la hora de con-
cebir, planificar y poner en practica instalaciones, dependencias, servicios y presta-
ciones. La planificacién en términos de accesibilidad global no ha de ser entendida
como un gasto, sino como una inversién que humaniza y hace mas grato el ambito
sanitario, al tiempo que permite no sélo atender a las personas que presentan algu-
na diferencia, sino mejorar la atencién global de todos los usuarios.

Los profesionales sanitarios han de conocer directamente la realidad de las per-
sonas con discapacidad y de sus distintas tipologias, para que el servicio que reci-
ben estos usuarios sea prestado en condiciones 6ptimas. La discapacidad ha de for-
mar parte de los planes de estudio de los profesionales sanitarios, tanto en su etapa

® Conclusiones del Seminario Decélogo de la atencion sanitaria a las personas con disca-
pacidad, CERMI/ INSALUD, Madrid, 28 de noviembre de 2001.
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de formacion como posteriormente en la fase de formacién continuada. Las perso-
nas con discapacidad han de ser tratadas con naturalidad y normalidad, pues antes
que la circunstancia de la discapacidad, que ha de ser vista como una circunstancia
mas, son unos usuarios entre otros mas del sistema sanitario.

El derecho a la salud en igualdad de condiciones y en términos de equidad terri-
torial, eliminando las diferencias regionales o autonémicas existentes actualmente y
exigiendo un protocolo de minimos a las distintas Comunidades Auténomas, no se
materializa s6lo con la asistencia sanitaria, es imprescindible que exista un modelo
de atencion sociosanitaria integra y global que tenga en cuenta y armonice los as-
pectos médicos y los aspectos sociales. Los principios que rigen el sistema de sa-
lud han de extenderse y aplicarse al sistema de servicios sociales para que el dere-
cho a la salud no sea una realidad incompleta.

Las personas con discapacidad no pueden ser consideradas como meros sujetos
pasivos que reciben una atencién y unos servicios por parte de las instituciones sa-
nitarias. Las personas con discapacidad y sus familias, a través de sus organizacio-
nes representativas han de ser consultadas y tenidas en cuenta a la hora de plani-
ficar y administrar los recursos del sistema de salud.

La atencién en términos de satisfaccion a las personas con discapacidad por par-
te del sistema de salud ha de constituir un indicador de calidad del propio sistema.
A mayor atencion a la diversidad, mayor calidad tendra el sistema.

En nuestro Derecho las normas constitucionales en esta materia son los arts. 418
CE, art. 43" CE y el muy repetido a lo largo de este libro art. 49 CE.

Las normas basicas en esta materia son las siguientes:
Ley 14/ 1986, de 25 de abril, General de Sanidad (LGS).

Convenio para la proteccién de los derechos humanos y de la dignidad del ser
humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y de la medicina hecho en
Oviedo el 4 de abril de 1997 (BOE 20 octubre 1999).

Decreto 2065/1974, de 30 de mayo, por el que se aprueba el Texto Refundido de
la ley de la Seguridad Social.

® Que afirma que los poderes publicos mantendran un régimen publico de Seguridad Social
para todos los ciudadanos, que garantice la asistencia y prestaciones sociales suficientes ante
situaciones de necesidad.

” Que reconoce el derecho a la proteccion de la salud, encomendando a los poderes publi-
cos organizar y tutelar la salud publica a través de medidas preventivas y de las prestaciones
y servicios necesarios.
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Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica (LBRAP).

Ley 16/2003, de Cohesién y Calidad del Sistema Nacional de Salud (LCCSNS).
Nos interesa conocer, a los efectos de esta obra, los siguientes aspectos:

Que la Ley General de Sanidad acometié una reforma en profundidad del sistema
organizativo con fundamento en los citados arts. 43 y 49 CE y en la institucionaliza-
cién de las CCAA cuyos Estatutos han reconocido amplias competencias en materia
de sanidad. El Estado, en virtud de lo establecido en el art. 149.1.16 CE ha de esta-
blecer los principios y criterios substantivos que permitan conferir al nuevo sistema sa-
nitario unas caracteristicas generales y comunes, que sean fundamento de los servi-
cios sanitarios en todo el territorio del Estado. La Ley General de Sanidad descansa
sobre la creacién de un Sistema Nacional de Salud, concebido como el conjunto de
los servicios de salud de las CCAA convenientemente coordinados. La propia Exposi-
cién de Motivos de la LGS dice que es basica la integracion efectiva de los servicios
sanitarios porque es deseable asegurar una igualacién de las condiciones de vida.

Los servicios sanitarios se concentran pues, bajo la responsabilidad de las CCAA
y bajo los poderes de direccion, en lo basico, y la coordinacion del Estado.

La LGS establecid los principios y criterios substantivos que han permitido confi-
gurar el Sistema Nacional de Salud: el caracter publico y la universalidad y gratuidad
del sistema; la definicion de los derechos y deberes de los ciudadanos y poderes pu-
blicos en ese ambito; la descentralizacion politica de la sanidad; la integracion de las
diferentes estructuras y servicios publicos al servicio de la salud en el Sistema Na-
cional de Salud y su organizacién en areas de salud, y el desarrollo de un nuevo mo-
delo de atencion primaria que ponia el énfasis en la integracién en este nivel de las
actividades asistenciales y de prevencion, promocion y rehabilitacién basica.

La Ley 16/2003, de Cohesién y Calidad del Sistema Nacional de Salud (LCCSNS)
sefiala que la asuncién de competencias por las CCAA constituye un medio para
aproximar la gestion de la asistencia sanitaria al ciudadano y facilitarle, asi, garanti-
as en cuanto a la equidad, la calidad y la participacion. Ahora bien es preciso que
el Sistema Nacional de Salud mantenga una identidad comun y responda a los prin-
cipios constitucionales de unidad, autonomia y solidaridad en los que se fundamen-
ta el Estado autonémico.

Podemos definir las prestaciones sanitarias del Sistema Nacional de Salud (SNS)
como los servicios o0 conjunto de servicios preventivos, diagnésticos, terapéuticos, re-
habilitadores y de promocién y mantenimiento de la salud dirigidos a los ciudadanos.
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Por su parte el catalogo de prestaciones del SNS tiene por objeto garantizar las
condiciones basicas y comunes para una atencion integral, continuada y en el nivel
adecuado de atencion. El catalogo comprende las prestaciones correspondientes a
salud publica, atencion primaria, atencién especializada, atencion sociosanitaria,
atencion de urgencias, la prestacion farmacéutica, la ortoprotésica, de productos die-
téticos y de transporte sanitario.

Las prestaciones sanitarias del catalogo se haran efectivas mediante la cartera
de servicios acordada en el seno del Consejo Interterritorial del SNS. La cartera de
servicios, definida por el art. 20 LCCSNS es el conjunto de técnicas, tecnologias o
procedimientos, entendiendo por tales cada uno de los métodos, actividades y re-
cursos basados en el conocimiento y experimentacién cientifica, mediante los que
se hacen efectivas las prestaciones sanitarias. Las CCAA podran aprobar sus res-
pectivas carteras de servicios, que incluirdn cuando menos la cartera de servicios
del Sistema Nacional de Salud.

Los otros objetivos que debe garantizar el Sistema Nacional de Salud son la calidad
(que conjugue la incorporaciéon de innovaciones con la seguridad y efectividad de és-
tas) y la participacién ciudadana, tanto en el respeto a la autonomia de sus decisiones
individuales como en la consideraciéon de sus expectativas como colectivo de usuarios
del sistema sanitario y para permitir el intercambio de conocimientos y experiencias.

En el seno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, se acorda-
ra la designacién de servicios de referencia, el nimero necesario de éstos y su ubi-
cacion estratégica dentro del Sistema Nacional de Salud, con un enfoque de plani-
ficacién de conjunto, para la atencion a aquellas patologias que precisen para su
atencién una concentracion de los recursos diagndésticos y terapéuticos a fin de ga-
rantizar la calidad, la seguridad y la eficiencia asistenciales.

El Ministerio de Sanidad y Consumo acreditara aquellos servicios de referencia,
que queden establecidos como tales, atendiendo a los criterios de calidad que para
cada servicio establezca, y los reevaluara periédicamente.

Las garantias de seguridad y calidad son aplicables a todos los centros, publicos
y privados, independientemente de la financiacién de las prestaciones que estén ofre-
ciendo en cada momento, siendo responsabilidad de las Administraciones publicas
sanitarias, para los centros de su ambito, velar por su cumplimiento.

Cuando nos referimos a los nifios con discapacidad surge la preocupacion por el
respeto al principio constitucional de igualdad, que se garantice el acceso a las pres-
taciones y, de esta manera, el derecho a la proteccién de la salud en condiciones
de igualdad efectiva en todo el territorio (art. 3.2 LGS).
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Los nifios con discapacidad en Espafa son titulares del derecho a la proteccion
de la salud y a la asistencia sanitaria, puesto que segun el art. 1.2 LGS son titula-
res de este derecho todos los espafioles y los ciudadanos extranjeros que tengan
establecida su residencia en el territorio nacional. En el mismo sentido, véase el art.
3 LCCSNS.

Esta norma se ve completada por el art. 10.3 de la LOPJM, que dice que tienen
derecho a la asistencia sanitaria y a los demas servicios publicos los menores ex-
tranjeros que se hallen en situacién de riesgo o bajo la tutela o guarda de la Admi-
nistraciéon publica competente, aun cuando no residieran legalmente en Espafia. Ade-
mas la ley Organica 4/2000, sobre derechos y libertades de los extranjeros en Espafia
en su art. 12.3 reconoce a los menores extranjeros que se encuentren en Espafia
el derecho a la asistencia sanitaria en las mismas condiciones que los espafnoles.

Para comprender mejor las propuestas de mejora a favor de los nifios con disca-
pacidad, veamos como la LCCSNS define cada una de las prestaciones de atencion
sociosanitaria en el ambito estrictamente sanitario, incluidas en el catalogo de pres-
taciones:

Dentro de la prestacion de salud publica (art. 11 LCCSNS) se incluye la preven-
cién de las deficiencias, la promocion y proteccién de la sanidad ambiental y la pro-
mocién de la seguridad alimentaria.

Dentro de la prestacion de atencion primaria (art. 12 LCCSNS) se incluyen temas
tan importantes para los nifios con discapacidad como la indicacién y realizacién de
procedimientos diagndsticos y terapéuticos, la atencién sanitaria en consulta y a do-
micilio, la atencion a la salud bucodental, la educacion sanitaria, la prevencién de la
enfermedad, la rehabilitacién fisica y el trabajo social.

La prestacion de atencion especializada (art. 13 LCCSNS) comprende activida-
des asistenciales, diagnosticas, terapéuticas y de rehabilitacion y cuidados, asi como
aquellas de promocién de la salud, educacion sanitaria y prevencion de la enferme-
dad, cuya naturaleza aconseja que se realicen en este nivel. La atencién especiali-
zada garantizara la continuidad de la atencién integral al paciente, una vez supera-
das las posibilidades de la atencién primaria y hasta que aquél pueda reintegrarse
en dicho nivel.

La atencion sanitaria especializada comprendera:
a) La asistencia especializada en consultas.
b) La asistencia especializada en hospital de dia, médico y quirtrgico.

c) La hospitalizacién en régimen de internamiento.
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d) El apoyo a la atencion primaria en el alta hospitalaria precoz y, en su caso,
la hospitalizaciéon a domicilio.

e) La indicacién o prescripcién, y la realizacion, en su caso, de procedimientos
diagnésticos y terapéuticos.

f) La rehabilitaciéon en pacientes con déficit funcional recuperable.

La atencién especializada se prestara, siempre que las condiciones del paciente
lo permitan, en consultas externas y en hospital de dia.

Esta atencién especializada es fundamental y no hay suficientes sindromélogos o
dismorfélogos para hacer el diagnéstico y seguimiento de los nifios con discapaci-
dades congénitas ni se investigan suficientemente los sindromes (s6lo se diagnosti-
can un 10% de los casos).

La prestacion de atencion sociosanitaria del art. 14 LCCSNS es clave. Compren-
de el conjunto de cuidados destinados a aquellos enfermos, generalmente crénicos,
que por sus especiales caracteristicas pueden beneficiarse de la actuacion simulta-
nea y sinérgica de los servicios sanitarios y sociales para aumentar su autonomia,
paliar sus limitaciones o sufrimientos y facilitar su reinsercién social.

En el ambito sanitario, la atencién sociosanitaria se llevara a cabo en los nive-
les de atencién que cada Comunidad Auténoma determine y en cualquier caso
comprendera:

a) Los cuidados sanitarios de larga duracion.
b) La atencioén sanitaria a la convalecencia.

c¢) La rehabilitacion en pacientes con déficit funcional recuperable.

La continuidad del servicio sera garantizada por los servicios sanitarios y socia-
les a través de la adecuada coordinacion entre las Administraciones publicas corres-
pondientes.

El problema es que no hay una cartera de servicios sociales o un catalogo de
prestaciones, como existe en Sanidad (art. 20 LCCSNS) y por tanto los servicios cu-
biertos son muy variables de unas CCAA a otras.

Prestacion farmacéutica. Art. 16 LCCSNS. La prestacion farmacéutica compren-
de los medicamentos y productos sanitarios y el conjunto de actuaciones encamina-
das a que los pacientes los reciban de forma adecuada a sus necesidades clinicas,
en las dosis precisas segun sus requerimientos individuales, durante el periodo de
tiempo adecuado y al menor coste posible para ellos y la comunidad.
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Esta prestacion se regira por lo dispuesto en la Ley 25/1990, de 20 de diciembre,
del Medicamento, y por la normativa en materia de productos sanitarios y demas dis-
posiciones aplicables.

Prestacion ortoprotésica. Art. 17 LCCSNS. La prestacién ortoprotésica consiste en
la utilizacién de productos sanitarios, implantables o no, cuya finalidad es sustituir
total o parcialmente una estructura corporal, o bien de modificar, corregir o facilitar
su funcién. Comprendera los elementos precisos para mejorar la calidad de vida y
autonomia del paciente.

Esta prestacion se facilitara por los servicios de salud o dara lugar a ayudas eco-
némicas, en los casos y de acuerdo con las normas que reglamentariamente se es-
tablezcan por parte de las Administraciones sanitarias competentes.

La prestacion de Productos dietéticos (art. 18 LCCSNS) es importante para nifios
con trastornos metabdlicos congénitos.

Finalmente, en cuanto a la prestacion de transporte sanitario incluida en el art. 19
LCCSNS es importante sefalar que este debe ser accesible a las personas con dis-
capacidad.

Las prestaciones sanitarias tienen una serie de garantias recogidas en la Seccion
3.2 del capitulo | de la LCCSNS. Como dice la propia ley, “el reconocimiento de un
derecho tiene el valor que le concede su garantia. En este sentido, la regulacién de
las garantias de las prestaciones constituye un aspecto esencial de su regulacién.”

Entre estas garantias, destacan por su importancia para los nifios con discapaci-
dad la garantia de accesibilidad (art. 23), que garantiza el acceso a las prestaciones
sanitarias reconocidas en esta Ley en condiciones de igualdad efectiva; la garantia
de informacion, que es muy importante para quien tiene necesidades especiales (art.
26)°, las garantias de seguridad para nuevas técnicas, tecnologias o procedimientos

8 Apartado Ill Preambulo LCCSNS.

° Art. 26 LCCSNS: “1. Los servicios de salud informaran a los ciudadanos de sus derechos
y deberes, de las prestaciones y de la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud, de
los requisitos necesarios para el acceso a éstos y de los restantes derechos recogidos en la
Ley basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de los derechos y obligaciones en ma-
teria de informacion y documentacion clinica, asi como de los derechos y obligaciones esta-
blecidos en las correspondientes normas autonémicas, en su caso.

2. El Registro general de centros, establecimientos y servicios sanitarios del Ministe-
rio de Sanidad y Consumo, de caracter publico, permitira a los usuarios conocer los cen-
tros, establecimientos y servicios, de cualquier titularidad, autorizados por las Comunida-
des Auténomas.

Dicho registro se nutrird de los datos proporcionados por los correspondientes registros de
las Comunidades Auténomas.”
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(art. 27)° y las garantias de calidad y servicios de referencia enunciadas en el art.
28 y desarrolladas en el Capitulo VI de la ley. Dice dicho articulo que las institucio-
nes asistenciales velaran por la adecuacién de su organizacion para facilitar la libre
eleccion de facultativo y una segunda opinién en los términos que reglamentariamen-
te se establezcan. Asimismo, abordaran actuaciones para la humanizacién de la asis-
tencia y para la mejora de la accesibilidad administrativa y de su confortabilidad.

Dice ademas que la accesibilidad de los centros, servicios y prestaciones de ca-
racter sanitario para personas con discapacidad constituye un criterio de calidad que
ha de ser garantizado por el Sistema Nacional de Salud. Los centros sanitarios de
nueva creacion deberan cumplir las normas vigentes en materia de promocion de la
accesibilidad y de eliminacién de barreras de todo tipo que les sean de aplicacion.
Las Administraciones publicas sanitarias promoveran programas para la eliminacién
de barreras en los centros y servicios sanitarios que, por razén de su antigiiedad u
otros motivos, presenten obstaculos para los usuarios con problemas de movilidad
0 comunicacion.

Otra base legal para el tema de la accesibilidad lo encontramos en el art. 13 de
la LIONDAU y en su disposicién sexta."

© Art. 27 LCCSNS: 1. Cuando se trate de técnicas, tecnologias o procedimientos para cuya
correcta utilizacion sea conveniente concentrar los casos a tratar, se designaran servicios de
referencia, de acuerdo con lo que se establece en el siguiente articulo.

2. Para aquellas técnicas, tecnologias o procedimientos respecto de los que no exista sufi-
ciente informacion para determinar su seguridad, el Ministerio de Sanidad y Consumo acorda-
r4, en su caso, con las Comunidades Auténomas el uso tutelado previsto en el articulo 22.

3. Mediante Real Decreto se determinaran, con caracter basico, las garantias minimas de
seguridad y calidad que, acordadas en el seno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacio-
nal de Salud, deberan ser exigidas para la regulacién y autorizacién por parte de las Comuni-
dades Autonomas de la apertura y puesta en funcionamiento en su respectivo ambito territo-
rial de los centros, servicios y establecimientos sanitarios.

Dichos requisitos iran dirigidos a garantizar que el centro, establecimiento o servicio sanita-
rio cuenta con los medios necesarios para desarrollar las actividades a las que va destinado.

Los requisitos minimos podran ser complementados por las Comunidades Auténomas para
todos los centros, establecimientos y servicios sanitarios de su ambito territorial.”

" Art. 13 LIONDAU: “Las Administraciones publicas adecuaran sus planes de calidad para
asegurar la igualdad de oportunidades a los ciudadanos con discapacidad. Para ello, incluiran
en ellos normas uniformes minimas de no discriminacién y de accesibilidad, y desarrollaran in-
dicadores de calidad y guias de buenas practicas.”

Disposicion final sexta. Condiciones bésicas de accesibilidad y no discriminacién para el ac-
ceso y utilizacion de los bienes y servicios a disposicion del publico:

“1. En el plazo de dos afios desde la entrada en vigor de esta Ley, el Gobierno aprobara unas
condiciones basicas de accesibilidad y no discriminacién, segun lo previsto en el articulo 10 de esta
Ley, para el acceso y utilizacién de los bienes y servicios a disposicion del publico por las personas
con discapacidad. Dichas condiciones basicas seran obligatorias segun el calendario siguiente:
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8.2.1. Principales aspectos susceptibles de mejor regulacion

Las principales reivindicaciones en el ambito de la salud efectuadas por las
personas con discapacidad vienen recogidas en el “Plan integral de salud para
las personas con discapacidad” del Comité Espafiol de Representantes de Per-
sonas con Discapacidad'®. Este Plan fue elaborado por el Cermi teniendo en cuen-
ta el art. 3 LISMI™, el art. 5 de la LIONDAU", el art. 18.5 LGS™ y sobre todo el
Capitulo VII de la LCCSNS, que regula los planes integrales de salud. Dice este
capitulo, que sin perjuicio de las competencias autondémicas de planificacién sa-
nitaria y de organizacién de los servicios, el Ministerio de Sanidad y Consumo y
los 6rganos competentes de las Comunidades Auténomas, a través del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, en colaboracién con las sociedades
cientificas, elaboraran planes integrales de salud sobre las patologias méas pre-
valentes, relevantes o que supongan una especial carga sociofamiliar, garantizan-
do una atencién sanitaria integral, que comprenda su prevencion, diagnéstico, tra-
tamiento y rehabilitacion.

a) En los bienes y servicios nuevos de titularidad publica, en el plazo de cinco a siete afos
desde la entrada en vigor de esta Ley; en los nuevos de titularidad privada que concierten o
suministren las Administraciones publicas, en el plazo de siete a nueve afos; y en el resto de
bienes y servicios de titularidad privada que sean nuevos, en el plazo de 15 a 17 afos.

b) En los bienes y servicios ya existentes y que sean susceptibles de ajustes razonables,
tales ajustes deberan realizarse en el plazo de 12 a 14 afios desde la entrada en vigor de esta
Ley, cuando sean bienes y servicios de titularidad publica o bienes y servicios de titularidad pri-
vada que concierten o suministren las Administraciones publicas, y en el plazo de 15 a 17 afios,
cuando se trate del resto de bienes y servicios de titularidad privada.

2. En el plazo de dos afnos desde la entrada en vigor de esta Ley, el Gobierno debera re-
alizar los estudios integrales sobre la accesibilidad a bienes o servicios que se consideren mas
relevantes desde el punto de vista de la no discriminacién y accesibilidad universal.”

2 Cermi ESTATAL: Plan integral de salud para las personas con discapacidad [en linea], Espania,
cermi.es, 12 mayo 2004. Disponible en web: http:/www.discapnet.es/NR/rdonlyres/ekhtrpgknm
skiunja5ces5s3vyy7b5h4575mfgdohudaj77kuueudgmgbadyidbpexo52lywibrxgg/PlanintegSalud.pdf
[Consulta: 7 junio 2005].

8 Art. 3 LISMI: “Los poderes publicos prestaran todos los recursos necesarios para el ejer-
cicio de los derechos que la Constitucién reconoce a las personas con discapacidad, constitu-
yendo una obligacion del Estado, entre otras, la prevencion, los cuidados médicos y psicologi-
cos y la rehabilitacion adecuada.”

™ Art. 5. LIONDAU: “Con el fin de garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades a
las personas con discapacidad, los poderes publicos estableceran medidas contra la discrimi-
nacion y medidas de accién positiva.”

® Art. 18.5 LGS: “Las administraciones publicas, a través de sus servicios de salud y de los
érganos competentes en cada caso, desarrollaran los programas de atencién a grupos de po-
blaciéon de mayor riesgo y programas especificos de proteccion frente a factores de riesgo, asi
como los programas de prevencién de las deficiencias, tanto congénitas como adquiridas.”
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Tanto las disposiciones constitucionales como los textos legales que se refieren
especificamente a las personas con discapacidad se fundamentan en la situacién de
partida, de objetiva desventaja, de dicho grupo social a la hora de disfrutar de los
derechos que se reconocen a todos los espafioles. Esa situacion de desventaja ini-
cial objetiva convierte al citado grupo en un referente singularizado que debe ser te-
nido en cuenta de manera transversal a la hora de definir, planificar, programar y eje-
cutar las lineas de actuacién en el ambito de la protecciéon de la salud y de la
prevencion y atencion de la enfermedad.

Por ello, y al amparo de la prevision legal de que los servicios de salud desarro-
llaran programas de atencion dirigidos a los grupos de poblaciéon de mayor riesgo y
programas especificos de proteccion frente a los factores de riesgo, asi como pro-
gramas de prevencion de las deficiencias, tanto congénitas como adquiridas, se con-
sideré necesario elaborar un programa integral de salud para personas con disca-
pacidad que refuerce, en el ambito de la salud, las lineas de actuacién que se vienen
desarrollando en la actualidad.

Este plan integral tiene por finalidad mejorar, a través de la coordinacion e impulso
de los programas de investigacion médica y sanitaria aplicada a las deficiencias y dis-
capacidades, la prevencion de los factores discapacitantes, asi como el diagnéstico pre-
coz de enfermedades y deficiencias que causan discapacidad, la atencién temprana y
la rehabilitacién funcional y psicosocial integral. Asimismo, el plan integral debe prestar
atencién singular a la formacioén de los recursos humanos del Sistema Nacional de Sa-
lud en los referente a las deficiencias y discapacidades, asi como a las caracteristicas
y necesidades especificas de las personas con discapacidad; a la cartera de servicios
del Sistema Nacional de Salud y su conexiéon con las personas con discapacidad; al
contenido del catalogo ortoprotésico y el procedimiento de concesién de ortoprétesis y
ayudas técnicas a dicho grupo, y, sefaladamente, al fomento de la accesibilidad y di-
sefio para todos de modo que se garantice el acceso y uso por los nifios con proble-
mas de movilidad o comunicacién o comprensién, de los edificios, centros dependen-
cias, instalaciones, informaciones y espacios virtuales del Sistema Nacional de Salud.

Es preciso sefalar, con relacion a los nifios, que la aplicacion de programas de
salud, atenciéon temprana y educacién adecuados, ha mejorado radicalmente las
perspectivas de calidad de vida para las personas con discapacidad. Estas mejoras,
en concreto, se traducen en:

— Una mayor esperanza de vida y un mejor estado de salud a lo largo de toda
la vida.

— Un mejor desarrollo intelectual de las personas con discapacidades intelectuales.
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— Una mayor destreza y capacidad para realizar un trabajo util y remunerado,
que procure autonomia a la persona y aumente su ambito de decisién, sin de-
pendencias de elementos ajenos.

— Un mayor grado de independencia y de autonomia personal.

— Una mayor capacidad para vivir una vida plenamente integrada en la comuni-
dad.

— Un mejor y mayor ajuste emocional y control de los sintomas de los trastor-
nos mentales.

Sin embargo, la relacién entre los avances médicos y la discapacidad es compleja.
El desarrollo de la medicina también puede causar un incremento en la incidencia de
la discapacidad, como consecuencia del alargamiento de la esperanza de vida y de la
mayor supervivencia de personas con grandes secuelas discapacitantes. La capaci-
dad de la medicina actual para salvar vidas contrasta, muchas veces, con la falta de
recursos y de previsiones para atender de forma adecuada las necesidades sociosa-
nitarias de las personas cuya vida se ha salvado en la instancia puramente médica.

8.2.1.1. Los objetivos deseables

Para lograr que los avances médicos procuren una mayor calidad de vida a los
nifos con discapacidad y favorezcan su inclusién social es necesario alcanzar una
serie de objetivos, algunos de los cuales resultan comunes a cualquier area que se
intente mejorar en el terreno de la discapacidad.

El primero de estos objetivos es evitar un entorno discapacitante y/o estigmatiza-
dor. Para las personas con discapacidad, es mucho mas limitante la imposibilidad de
interaccion e integracién armonica con el entorno, pensado para el patron medio de
persona, que la discapacidad en si misma. No hay que olvidar que la calidad de vida
de las personas con discapacidad se mide no sélo en términos econémicos y de pre-
dicciones médicas, sino también en funcién de las actitudes sociales.

El segundo gran objetivo es prevenir los efectos de la discapacidad. Es necesa-
rio adoptar estrategias generales orientadas a la prevencién, a combatir las enfer-
medades, a garantizar la seguridad en las carreteras y los lugares de educacion y
ocio 0 a promover cambios en los estilos de vida que reduzcan la incidencia de las
deficiencias. No hay que olvidar que la falta de previsién es, junto con los acciden-
tes y las infecciones, una de las mayores causas que originan discapacidades. No
hay que pasar por alto, en el terreno de la prevencion, las conexiones que esta cues-
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tién tiene con la ética y con los derechos humanos de las personas con discapaci-
dad, valores prevalentes en todo caso a los que hay que supeditar y por cuya criba
ha de pasar cualquier practica o discurso preventivo.

El tercer objetivo es mejorar los servicios y la atencién médica prestada a los ni-
fios con discapacidad. Para ello es esencial fomentar la investigacion para la preven-
cién y rehabilitacion de discapacidades y la formacién de recursos humanos especia-
lizados, y lograr un mayor nivel de participacién de las personas con discapacidad y
de sus familias en el disefio, la organizacion y la evaluacion de los servicios de sa-
lud y de rehabilitacién. Se hace preciso conocer exhaustivamente las alteraciones pa-
tolégicas que con frecuencia acompafnan a determinadas situaciones de discapacidad
o van apareciendo en el transcurso de la vida, con el fin de prevenirlas o de recono-
cerlas tan pronto aparezcan, para poder ser convenientemente tratadas.

Es indispensable que tanto las personas con discapacidad, sus familias, como la
poblacién en general reciba informacion y orientacién en materia de discapacidad y
de rehabilitacién, sobre aspectos como cuales son las diversas condiciones disca-
pacitantes, su prevencién, su tratamiento, los servicios existentes, el personal espe-
cializado, los establecimientos para la venta y alquiler de articulos e implementos
para la rehabilitacién, las tecnologias de apoyo para una vida independiente, las pres-
taciones y ayudas existentes, etc.

8.2.1.2. Las necesidades no cubiertas

Las necesidades no cubiertas de las personas con discapacidad incluidas en el
Plan del CERMI y que se refieren a los nifios, son las siguientes:

Buena parte de estas necesidades tienen que ver con la forma en que las nece-
sidades de los diversos grupos de personas con discapacidad se contemplan en el
catélogo de prestaciones del Sistema Nacional de Salud y, en particular, en el cata-
logo de la prestacion ortoprotésica.

Es un clamor comin que el catdlogo de prestaciones ha de servir para garanti-
zar la prestacién mas adecuada para el problema de salud al que se dirijan, algo
que puede verse comprometido por la tendencia a utilizar el catalogo para atender
prioritariamente a criterios econémicos de contencion del gasto publico. Asi, por ejem-
plo, las organizaciones reivindican la supresién del limite de edad en determinadas
prestaciones (tratamiento bucodental, audifonos); la inclusién de tratamientos no in-
cluidos (por ejemplo, el de la obesidad producida como efecto secundario a la me-
dicacién que necesitan determinadas personas con discapacidad, o a la falta de ejer-
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cicio, o la propia patologia causante de la discapacidad); la inclusiéon de ayudas téc-
nicas y de prétesis de reciente desarrollo, aun cuando pudieran ser de un mayor va-
lor econémico, y la supresion o reduccion del copago de los diversos materiales, me-
dicamentos y materiales ortoprotésicos que son imprescindibles para una buena
calidad de vida de los afectados. Asimismo, se destaca la supresién de tramites bu-
rocraticos injustificados como el visado farmacéutico, especialmente en tratamientos
de patologias cronicas, que ademas de suponer una traba administrativa y un impe-
dimento objetivo al acceso a la asistencia sanitaria, dificulta la adhesién de la per-
sona con discapacidad al tratamiento.

Las organizaciones han resaltado también la necesidad de contar con médicos
generalistas, especialistas y unidades de referencia para la atencién a determinados
grupos de personas con discapacidad, y con protocolos y programas de actuacion
especificos.

Caso paradigmatico es el de las mujeres con discapacidad, de interés para esta
obra por las adolescentes con discapacidad. Las mujeres con alguna discapacidad
estan entre las mas importantes consumidoras de cuidados médico-sanitarios. Nu-
merosos estudios indican que las mujeres son mas proclives a permanecer mas tiem-
po internas en instituciones que los hombres, asi como a que determinadas enfer-
medades que provocan discapacidad con caracter permanente tengan mayor
prevalencia en las mujeres que en los varones. Existen numerosas barreras para ac-
ceder a la planificacion familiar y a la asistencia a la reproduccién, todo ello sin te-
ner en cuenta las necesidades de control de tales situaciones por parte de las pro-
pias usuarias. Es necesaria la sensibilizaciéon y formacién del personal
médico-sanitario sobre la atencién especifica a las mujeres con discapacidad cuan-
do hacen uso de los servicios sanitarios. También es de una enorme importancia re-
ducir el periodo que transcurre hasta la determinacién de un diagnéstico preciso y
fiable, con el fin de minimizar la ansiedad y soledad que genera el, a veces, prolon-
gado tiempo que ha de pasar hasta la consecucién de un diagnéstico.

Los médicos generalistas de referencia habran de estar especialmente sensibili-
zados y formados para garantizar la atenciéon adecuada y habran de tener posibili-
dad de derivacion directa a los distintos especialistas y unidades de referencia.

Un problema generalizado de la atencién sanitaria a la persona con discapacidad
reside en que los recursos y medios estan concebidos y preparados para la gene-
ralidad de la poblacion, omitiéndose las necesarias especificidades. Nos encontra-
mos con que se desconocen muchas particularidades de la persona, en el caso, por
ejemplo, de una discapacidad severa o mixta, sus patologias mas frecuentes, su
abordaje, incluso su forma de comunicacién. Se crean situaciones que no permiten
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una valoracién fluida de los procesos clinicos (en ocasiones se minimizan los pro-
blemas y en otras, se enfatizan demasiado).

Otro aspecto que resaltan las organizaciones es la necesidad de favorecer un abor-
daje global de la discapacidad, promoviendo la necesaria coordinacion interdisciplinar
e interadministrativa de las areas sanitaria, educativa y social, asi como entre la Ad-
ministracion Central y las Administraciones Autonémicas y Locales, para facilitar la aten-
cién al usuario con discapacidad y su acceso a los servicios y prestaciones que nece-
site. En este sentido, se insiste en la necesidad de homogeneizar criterios en todas
las Comunidades Auténomas en relacion con la atencién sanitaria de los diversos gru-
pos de personas con discapacidad, habida cuenta de que no sélo se dan diferencias
entre las diversas comunidades autbnomas sino que, incluso dentro de una misma co-
munidad auténoma, existen diferencias entre unos u otros afectados en funcién del
area de salud a la que estén adscritos. En algunas comunidades, sélo se incluye la
prescripcién en el ambito hospitalario, limitdndose el acceso a muchas personas que
por considerarse “enfermos crénicos” no tienen cabida en este &mbito.

Las organizaciones han expresado también la necesidad de simplificar y agilizar los
tramites administrativos para el acceso a las prestaciones sanitarias de todo tipo, y han
insistido en que ha de mejorarse la informacién sanitaria, su accesibilidad, y sus garan-
tias y que deben suprimirse las barreras de comunicacién en los centros hospitalarios
y de asistencia sanitaria, para facilitar la atencién a los pacientes que a consecuencia
de su discapacidad se comunican por medios no convencionales, como sistemas de
comunicacién alternativa, u otras lenguas, como la Lengua de Signos.

8.2.1.3. Objetivos estratégicos:

Se dividen en cinco areas: 1) Potenciar iniciativas de investigacion de salud; 2)
Mejorar la calidad de la asistencia sanitaria y de las prestaciones sanitarias publicas
destinadas a las personas con discapacidad; 3) Recursos humanos suficientes y ade-
cuadamente formados; 4) Informacién sanitaria y 5) Participacion.

1. Potenciar iniciativas de investigacion en salud incluyendo: 1) la prevencion de
deficiencias, buscando que la investigacion genética se oriente en este sen-
tido, especialmente en la mejora de la terapia génica, la terapia celular y la
busqueda de nuevos farmacos para enfermedades poco prevalentes; 2) la re-
habilitacién de discapacidades; 3) el cuidado de la salud de las personas con
discapacidad; 4) Busqueda de métodos de diagnéstico y tratamiento para las
enfermedades de escasa incidencia estadistica que causan discapacidades
severas (arts.18.15 LGS, arts. 44 a 52 LCCSNS y art. 14 LIONDAU).
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Mejorar la calidad de la asistencia sanitaria y de las prestaciones sanitarias pu-
blicas destinadas a las personas con discapacidad en los ambitos de la preven-
cion, deteccion y diagnéstico precoz, rehabilitacién funcional, fisica y psiquica, tra-
tamiento, cuidados sanitarios de larga duracién, atencién al deterioro precoz por
causa de discapacidad y promocion de la accesibilidad y el disefio para todos.

Dentro de esta mejora de la calidad destaco, en concreto, los siguientes:

* Prevencion

Elaborar y desarrollar los siguientes programas y actuaciones preventivas:

Acciones de informacion y sensibilizacién periddicas dirigidas, por una par-
te, a profesionales médicos y, por otra, a la poblacion general.

Estudios genéticos.

Incorporacion de factores de riesgo a la cartilla de seguimiento de la ges-
tacion.

Incorporacion de factores de riesgo a la cartilla de seguimiento de la sa-
lud infantil.

Diagnéstico precoz

Adoptar las siguientes medidas para garantizar la deteccién y el diagnds-
tico precoz de la deficiencia y de la minusvalia:

Establecimiento y generalizacién de programas y protocolos de deteccion
universal de enfermedades y patologias discapacitantes.

Asegurar por parte de los servicios de salud y los profesionales sanitarios
que las parejas, una vez realizado el diagndstico precoz, puedan tomar sus
decisiones con absoluto respeto e independencia, sin coaccion directa o in-
directa, facilitdndoles el acceso a una informacién objetiva y actualizada.

Programas de seguimiento pediatrico que incorporen factores de riesgo
potencialmente discapacitantes en el nifio/a.

Establecimiento de centros de referencia para el caso de las patologias y
enfermedades en que sea conveniente hacerlo.

Potenciacion de la formacion del personal sanitario, en enfermedades de
baja incidencia y que origina discapacidades, en algunos casos especial-
mente graves.
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Informacién y formacién del personal sanitario en los tipos de discapaci-
dades mas frecuentes, y también en las causas que los originan.

Programas de Salud

Elaborar y dar a conocer los Programas de Salud referidos a patologias
o sindromes especificos, en los que se relacionen los diversos cuadros
patologicos que mas frecuentemente pueden aparecer tanto en el momen-
to del nacimiento, en su caso, como a lo largo de la vida de la persona.

Rehabilitacion funcional

Mejorar la disponibilidad, calidad y eficacia de los recursos y prestaciones
rehabilitadoras destinadas a personas con discapacidad, incluido el trata-
miento logopédico y la rehabilitacién psicosocial, y revisar las prestacio-
nes y ayudas técnicas contenidas en el Catalogo Ortoprotésico, eliminan-
do las discriminaciones existentes en la cobertura por razén de edad,
mejorando y agilizando el procedimiento de concesién. Asimismo, incluir
en el catalogo de prestaciones y correspondiente cartera de servicios el
transporte sanitario adaptado. Transporte adaptado ha de entenderse en
sentido amplio, es decir, que dé satisfaccion y atienda las necesidades de
todas las personas con discapacidad, sin que presente barreras fisicas ni
de la comunicacion, etc.

De igual modo, no limitar el tratamiento rehabilitador a un tiempo determi-
nado, especialmente en aquellas enfermedades que necesitan rehabilita-
cién continuada en el tiempo con la finalidad de conservar y potenciar en
su caso las capacidades que permanecen.

Tratamiento

Adecuar el catalogo de prestaciones del Sistema Nacional de Salud, de
modo que se asegure a las personas con discapacidad una atencién in-
tegral, continuada y en el nivel apropiado que la precisan.

Dicha adecuacion quedara principalmente referida a las siguientes pres-
taciones:

a) En el ambito de la atencién primaria, las relativas a la atencién palia-
tiva a enfermos terminales y a la salud bucodental, a los grupos de
riesgo, a los enfermos crénicos y a los afectados por enfermedades
raras.
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En el ambito de la atencion especializada, las relativas a consultas
y hospitales de dia, médicos y quirtrgicos, a hospitalizacién a do-
micilio, a rehabilitacién de pacientes con déficit funcional recupera-
ble y no recuperable (con objeto de conservar y potenciar sus ca-
pacidades restantes), a salud bucodental de las personas afectadas
severamente por una discapacidad, asi como a atencién paliativa a
enfermos terminales y cronicos. De igual manera, ha de tenerse en
cuenta la continuidad de los cuidados y la atencién permanente, en
aquellos supuestos en los que la discapacidad de la persona asi lo
requiera.

En las prestaciones farmacéuticas para los enfermos crénicos y los
afectados de enfermedades raras y otros tipos de personas con dis-
capacidad, dadas las caracteristicas de estos segmentos, se tendra
también en cuenta el acceso a un precio asequible a los medica-
mentos y otros productos imprescindibles para la salud de los en-
fermos y potenciar la investigacién y producciéon de medicamentos
huérfanos y su extension a todos los consumidores, independiente-
mente del lugar de residencia. Ademads, hay que revisar los proce-
dimientos y contenidos de esta prestacion para suprimir el régimen
de visados, incorporar en tiempo los nuevos medicamentos que, una
vez acreditada su procedencia, sirvan para una mejor atencién a la
persona con discapacidad, desarrollar acciones eficaces de farma-
covigilancia, etc.

Asimismo, en la prestacién farmacéutica, revisién de las férmulas que
regulan la participacion de los beneficiarios del Sistema de la Seguri-
dad Social en el precio de los medicamentos, de forma que para de-
terminados tipos de discapacidad o para ciertos segmentos de edad
(hasta 18 afos), la prestacion farmacéutica sea gratuita o menos gra-
vosa (reduccion del porcentaje de participacién en el gasto). Este ex-
tremo se estudia mas detenidamente en el apartado 8.3. de este Ca-
pitulo.

La atencién sociosanitaria y la revision de las prestaciones y ayudas
técnicas contenidas en el Catalogo Ortoprotésico, eliminando las dis-
criminaciones por razén de edad, mejorando y agilizando el procedi-
miento de concesion de las mismas, asi como recogiendo la posibili-
dad de financiacién integra por parte del Sistema.

El transporte sanitario adaptado, en su sentido integral.

362



Derecho a la asistencia sanitaria y a la prestaciéon farmacéutica

Adecuar la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud, de modo
que se asegure a las personas con discapacidad una atencién integral,
adecuada a su discapacidad, especifica, continuada y en el nivel adecua-
do que la precisan.

Cuidados sanitarios de larga duracién

Incluir tanto en el catalogo de prestaciones como en la cartera de servi-
cios la atencién sociosanitaria y la revision de las prestaciones y ayudas
técnicas contenidas en el Catalogo Ortoprotésico, mejorando y agilizando
el procedimiento de concesién de las mismas.

Reconocimiento de la condicién de enfermo crénico

Reconocimiento por parte del Sistema Nacional de Salud, con los efec-
tos consiguientes, de la condiciéon de enfermo crénico, que facilite una
atencion sanitaria integral, dirigida a mejorar la salud, atenuar los efec-
tos de la enfermedad y proporcionar la mejor calidad de vida posible.
Dentro de las muchas patologias que deben incluirse en la condicién de
enfermo crénico, no pueden olvidarse las enfermedades raras, que al
ser baja la incidencia de cada una de ellas, no se les presta la atencion
suficiente.

Atencion al deterioro precoz por causa de discapacidad

Incluir tanto en el catalogo de prestaciones como en la cartera de servi-
cios la atencion sociosanitaria y la revisiéon de las prestaciones y ayudas
técnicas contenidas en el Catalogo Ortoprotésico, mejorando y agilizando
el procedimiento de concesién de las mismas.

Promocion de la accesibilidad y el disefio para todos

Incluir la prestacién de transporte sanitario adaptado, en su sentido inte-
gral, en el catalogo de prestaciones y en la cartera de servicios.

Garantizar la accesibilidad y disefio para todos, asi como la eliminacion
de barreras de todo tipo (fisicas, de la comunicacién, de la comprension,
mentales, etc.) en los edificios, centros, dependencias, instalaciones y
procedimientos del ambito sanitario publico, estableciendo una especial
vigilancia para que en todos los centros sanitarios existan y sean utili-
zadas plazas de aparcamiento reservadas para personas con movilidad
reducida.
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3) Garantizar la accesibilidad plena de los puntos de informacién y aten-
cion al ciudadano dependientes de las administraciones sanitarias, asi
como de los espacios virtuales de las redes de comunicacién de acce-
so general, a las personas con problemas de movilidad, comunicacion o
comprensién.

4) Ofrecer a las personas con discapacidad, en forma y formato accesi-
ble, toda la informacién relativa a sus derechos como pacientes y
como usuarios del Sistema Nacional de Salud, su historial clinico, ga-
rantizando la plena accesibilidad a la hora de prestar el consentimien-
to informado.

La base normativa de todo lo anterior esta en el art. 18.16 LGS' y arts. 13, 46.e
y 69 de la misma ley. EI mismo texto legal, en su articulo 18.5, encomienda a las
administraciones publicas sanitarias el desarrollo de los programas de atencion a
grupos de poblacion de mayor riesgo, asi como programas especificos de protec-
cién frente a factores de riesgo y, especialmente, los programas de prevencion de
las deficiencias, tanto congénitas como adquiridas.

A todo lo anterior es preciso anadir la extensiéon de la perspectiva sociosanitaria.

Aunque en este Plan Integral de Salud del CERMI, por sus caracteristicas,
predomina la dimensién de salud y, consecuentemente, de atencién sanitaria,
se insiste en que no deben descuidarse los aspectos sociosanitarios, pues las
orientaciones y recomendaciones de este documento se dirigen a las “personas
con discapacidad”. Como ya se ha enfatizado, el aspecto social interactia con
la falta de salud, o incluso, de forma independiente, favorece una situacion de
discapacidad para muchos de los grupos de discapacidad considerados. Aun-
que unas discapacidades tienen una dimensién de salud méas acusada, en otros
casos es precisamente la dimension social la que determina unas necesidades
especificas y no otras. Por ello, se ha de otorgar el protagonismo debido a los
servicios sociosanitarios, tanto en la promocién de los mismos, como en la for-
macion especifica y su inclusién en las distintas especialidades y unidades de
referencia.

De ahi la necesidad de promover una coordinacién interdisciplinar e interadminis-
trativa de las areas sanitaria, educativa y social, para facilitar al usuario el acceso a
los servicios que necesite, tal y como se refleja mas adelante.

'® Que encomienda a las administraciones publicas el control y mejora de la calidad de la
asistencia sanitaria en todos sus niveles.

364



Derecho a la asistencia sanitaria y a la prestaciéon farmacéutica

Recursos humanos suficientes y adecuadamente formados

Planificar y formar los recursos humanos del Sistema Nacional de Salud de
manera que:

— Se establezcan criterios comunes para incorporar a los programas y ac-
tividades de formacion continuada informacién sobre necesidades y de-
mandas de las personas con discapacidad. Muy especialmente se for-
mara a los profesionales en como dar a los padres la noticia de la
discapacidad del nifio que nace, que determina mucho la manera en
que estos reciben al nino. También en como tratar en el ambito sa-
nitario a los nifos con discapacidad y sus familias (evitando largas
esperas...).

— Se incluya informacién sobre deficiencias y sobre necesidades y deman-
das de personas con discapacidad en los programas de formacion del per-
sonal sanitario, asi como en las actividades de formacién ocupacional en
el ambito de las ciencias de la salud.

— Mejore la formacioén de los profesionales sanitarios en la deteccion de al-
gunas patologias promoviendo campanas divulgativas, incluyendo mate-
riales y seminarios en planes de estudio, facilitando pautas de deteccion
temprana de discapacidades complejas, facilitando la derivacion hacia
otros recursos existentes, etc.

— Se forme a los profesionales del ambito de la salud en todos los aspec-
tos sociales que intervienen en cada uno de los grupos 0 segmentos de
las personas con discapacidad y determinan diferencias en el desarrollo
de los servicios, las prestaciones, la atencién sanitaria, y la accesibilidad
a los propios servicios, entre otras cuestiones.

— Los Recursos Humanos del Sistema Nacional de Salud han de estar orien-
tados a cubrir las necesidades de las personas con discapacidad, para lo
cual deben adaptarse a cada una de las discapacidades, ofreciendo aque-
llos servicios y el acceso a los mismos en forma y condicion adecuada se-
gun el caso, y estando formados estos profesionales de forma especifica
para estos fines.

— Estimular y procurar recursos formativos para el trabajo coordinado e in-
terdisciplinar.
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La base normativa de este objetivo esta en los arts. 18.14 y 104 LGS". Finalmente,
la Ley de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud, segun se proclama en el
apartado V del preambulo, “contiene basicamente principios referidos a la planificacién
y formacién de los profesionales de la sanidad, asi como al desarrollo y a la carrera
profesional y a la movilidad dentro del Sistema Nacional de Salud. Especial interés tie-
ne la creacion de una comisién de recursos humanos, en cuya composicion participa-
ran las Administraciones estatal y autonémicas y las correspondientes comisiones na-
cionales de las distintas especialidades sanitarias, que tendra el cometido general de
contribuir a la planificacién y disefio de los programas de formacion de los profesiona-
les de la sanidad, en colaboracién y sin menoscabo de las competencias de los 6rga-
nos e instituciones responsables en cada caso de la formacion pregraduada y postgra-
duada, asi como de la continuada, y en la oferta de plazas dentro del sistema publico.”

4. Informacioén sanitaria

Por otra parte es interesante mencionar el Sistema de informacién sanitaria del
Sistema Nacional de Salud al que pueden acceder autoridades sanitarias, profesio-
nales, ciudadanos y organizaciones y asociaciones en el ambito sanitario.

En el caso de los ciudadanos, contendra informacion sobre sus derechos y debe-
res y los riesgos para la salud, facilitara la toma de decisiones sobre su estilo de
vida, practicas de autocuidado y utilizacién de los servicios sanitarios y ofrecera la
posibilidad de formular sugerencias de los aspectos mencionados.

En el caso de las organizaciones y asociaciones en el ambito sanitario, conten-
dra informacion sobre las asociaciones de pacientes y familiares, de organizaciones
no gubernamentales que actden en el ambito sanitario y de sociedades cientificas,
con la finalidad de promover la participacién de la sociedad civil en el Sistema Na-
cional de Salud.

El sistema de informacion sanitaria contendra informacién sobre las prestaciones
y la cartera de servicios en atencién sanitaria publica y privada, e incorporara, como
datos basicos, los relativos a poblacion protegida, recursos humanos y materiales,

7 La Ley General de Sanidad, en el apartado 14 de su articulo 18, encomienda a las ad-
ministraciones publicas sanitarias la mejora y adecuacion de las necesidades de la formacion
del personal al servicio de la organizacién sanitaria. A su vez, el articulo 104 de la misma Ley
dispone que “Para conseguir una mayor adecuacién en la formacién de los recursos humanos
necesarios para el funcionamiento del sistema sanitario se establecera la colaboracién perma-
nente entre el Departamento de Sanidad y los Departamentos que correspondan, en particular
con el de Educacién y Ciencia, con objeto de velar por que toda la informacién que reciban los
profesionales de la salud pueda estar integrada en las estructuras de servicios del sistema sa-
nitario”.
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actividad desarrollada, farmacia y productos sanitarios, financiacion y resultados ob-
tenidos, asi como las expectativas y opiniéon de los ciudadanos, todo ello desde un
enfoque de atencion integral a la salud.

El sistema de informacion sanitaria estara a disposiciéon de sus usuarios, que se-
ran las Administraciones publicas sanitarias, los gestores y profesionales de la sani-
dad y los ciudadanos, en los términos de acceso y difusion que se acuerden en el
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

El cuarto objetivo, por tanto, es incluir en el sistema de informacién sanitaria del
Sistema Nacional de Salud la siguiente informacion:

— Informacién especifica sobre las personas con discapacidad desde la optica
de la salud: derechos y deberes, practicas de autocuidado, utilizacién de ser-
vicios sanitarios y posibilidad de que formulen sugerencias acerca de los as-
pectos mencionados.

— Informacién especifica sobre las asociaciones de personas con discapacidad
y sus familias, asi como sobre las organizaciones no gubernamentales rela-
cionadas con el ambito de la discapacidad.

— Informacién sobre las prestaciones sanitarias y cartera de servicios relativas a
las personas con discapacidad.

— Informacién sobre los Programas de Salud especificos para determinadas pa-
tologias o sindromes, algunos de los cuales ya existen y son aplicados con
notable beneficio.'®

— Las campanas generalistas de difusién y sensibilizacién ciudadana orientadas
a mejorar la calidad de vida y las condiciones de salud de los ciudadanos, in-
cluiran cuestiones referidas a personas con discapacidad. Dichas acciones de
comunicacién deberan ser ofrecidas en formatos y contenidos accesibles y
comprensibles a las personas con discapacidad.

A esto habria que afadir la medida 1501 del plan de Atencién temprana del Cer-
mi Estatal, consistente en “efectuar campanas de sensibilizacién de los médicos y
demas profesionales de la salud que atienden a la futura madre y al nifio/nifia en
sus primeros estadios de vida.”"®

'® Por ejemplo, el del Sindrome de Down.
'® Cermi EstaTaL: Plan de accién del CERMI Estatal en materia de atencién temprana a per-
sonas con discapacidad [en linea], Espafa, Cermi.es, 18 mayo 2005. Disponible en web:

http://www.cermi.es/CERMI/ESP/Biblioteca/ [Consulta: 11 julio 2005], p. 77.
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La base normativa de este objetivo se encuentra en los arts. 18.13, 23 y 40.13
LGS?.

5. Participacion

El objetivo es que las organizaciones que representan a las personas con disca-
pacidad puedan participar en los érganos colegiados de participacion en los servi-
cios sanitarios que aseguren la comunicacion permanente entre las administraciones
publicas sanitarias y los consumidores y usuarios con discapacidad.

Para ello el CERMI fija como objetivo en su Plan, las siguientes formas de parti-
cipacion:
— Participar en la elaboracién y actualizacion del catalogo de prestaciones y de

la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud en lo relativo a las per-
sonas con discapacidad.

— Participar en la evaluacion de las nuevas técnicas, tecnologias o procedimien-
tos a efectos de la elaboracion y actualizacién de la cartera de servicios del
Sistema Nacional de Salud en lo relativo a las personas con discapacidad.

— Participar en el proceso previo a la autorizacién del uso tutelado de nuevas
técnicas, tecnologias o procedimientos a incorporar en la cartera de servicios
del Sistema Nacional de Salud en lo relativo a las personas con discapacidad.

— Participar en la evaluacion del cumplimiento de las garantias de accesibilidad,
movilidad, grado de comunicacién, informacién, seguridad y calidad relativas
a las prestaciones sanitarias que precisan las personas con discapacidad.

— Asesorar a la Comisién de Recursos Humanos en la revisién permanente de las
ensefanzas y de la metodologia educativa en el campo sanitario —tanto en la
formacién de pregrado como en la de postgrado— para la mejor adecuacién de
los conocimientos profesionales a la evolucién cientifica y técnica y a las nece-
sidades sanitarias del sector de poblacién afectada por discapacidades.

2 | a Ley General de Sanidad, en el apartado 13 de su articulo 18, encomienda a las ad-
ministraciones publicas sanitarias la difusion de la informacion epidemiolégica general y espe-
cifica para fomentar el conocimiento detallado de los problemas de salud. El articulo 23 de la
misma Ley, refiriéndose a la intervencién publica en relacién con la salud individual y colecti-
va, establece que las administraciones sanitarias crearan los registros y elaboraran los anali-
sis de informacién necesarios para el conocimiento de las distintas situaciones de las que pue-
dan derivarse acciones de intervencién de la autoridad sanitaria. Por dltimo, el apartado 13 del
articulo 40, faculta a la Administracién sanitaria del Estado para establecer sistemas de infor-
macion sanitaria y realizar estadisticas de interés general supracomunitario.
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— Asesorar, ser consultados y participar con las administraciones sanitarias re-
presentadas en el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, a
efectos de establecer criterios comunes para incorporar a los programas y ac-
tividades de formacién continuada informaciéon sobre necesidades y deman-
das de las personas con discapacidad.

— Asesorar, ser consultados y participar con las administraciones sanitarias a
efectos de incorporar a los programas y actividades de formacion ocupacional
en el ambito de las ciencias de la salud informacién sobre necesidades y de-
mandas de las personas con discapacidad.

— Asesorar, ser consultados y participar con las administraciones sanitarias re-
presentadas en el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud a efec-
tos de establecer criterios basicos y condiciones de las convocatorias de pro-
fesionales para posibilitar la incorporaciéon a las mismas de las personas con
discapacidad.

— Asesorar, ser consultados y participar con las administraciones sanitarias re-
presentadas en el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud so-
bre las iniciativas de investigacién en salud que afecten a las deficiencias y a
las personas con discapacidad.

— Proporcionar la informacién necesaria y asesorar a las administraciones sanita-
rias representadas en el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud vy,
en concreto, al Instituto de Informacién Sanitaria sobre la elaboracion de estadis-
ticas de las actividades sanitarias que afecten a las personas con discapacidad.

La base normativa de este objetivo se encuentra en los arts. 47.5, 53.2 y 58 LGS,
en el art. 67 LCCSNS y en el art. 15 LIONDAU.

8.3. DERECHO A LA PRESTACION FARMACEUTICA. VACUNAS

El derecho a la prestacion farmacéutica viene recogido dentro del catalogo de
prestaciones del SNS (art. 7 LCCSNS) y desarrollada en el art. 16 de la misma ley
antes citado.”"

2 Art. 16 LCCSNS: “La prestacién farmacéutica comprende los medicamentos y productos
sanitarios y el conjunto de actuaciones encaminadas a que los pacientes los reciban de forma
adecuada a sus necesidades clinicas, en las dosis precisas segun sus requerimientos individua-
les, durante el periodo de tiempo adecuado y al menor coste posible para ellos y la comunidad.

Esta prestacion se regira por lo dispuesto en la Ley 25/1990, de 20 de diciembre, del Medica-
mento, y por la normativa en materia de productos sanitarios y demas disposiciones aplicables.”
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Por lo que se refiere a los nifios con discapacidad, la cuestién mas importante es
eliminar el copago hasta los 18 afios. Actualmente, en todo el territorio espafiol con
la excepcién de Valencia y Extremadura, todos los nifios con discapacidad que no
son pensionistas (s6lo lo son los huérfanos, que cobran la pensién de orfandad) o
hijos de pensionistas (por ser beneficiarios de la cartilla de sus padres) pagan el 40%
del precio de sus medicamentos.

El régimen general del copago de medicamentos se establece en el Real Decre-
to 945/1978, de 14 de abril (BOE 6 mayo 1978) modificado por el Real Decreto
1605/1980, de 31 de julio (BOE 4 agosto 1980) cuyo art. 2.2 subid el porcentaje pa-
gado por el paciente del 30 al 40%.

El mismo Real Decreto 945/1978 establece, en el articulo 2., la gratuidad de la pres-
tacion farmacéutica para: 1) Los tratamientos que se realicen en instituciones sanitarias
cerradas, propias y concertadas, de la Seguridad Social; 2) los tratamientos que tengan
su origen en accidentes de trabajo y enfermedades profesionales; 3) las dispensacio-
nes efectuadas a pensionistas de la Seguridad Social; y 4) las dispensaciones efectua-
das a trabajadores en situacion de invalidez provisional derivada de enfermedad comun
y accidente no laboral con derecho a prestacion farmacéutica de la Seguridad Social.

Ademas, hay una lista de medicinas a las que se asigna un copago mas reduci-
do (10%); esta especificidad esta regulada por el articulo 5 del Real Decreto 83/1993,
de 22 de enero. Estas medicinas son las que tratan enfermedades cronicas, aunque
la lista no es ni mucho menos completa.

En la LISMI de 1982, posterior a los Reales Decretos citados que establecen el
régimen general, en el art. 12 se dice que se establecera por decreto un régimen
especial de prestaciones sociales y econémicas para los minusvalidos que, por no
desarrollar una actividad laboral, no estén incluidos en el campo de aplicacién del
sistema de la Seguridad Social, incluyendo dentro de la accién protectora de dicho
sistema al menos, entre otros: a) la asistencia sanitaria y prestacion farmacéutica.
En el art. 13 LISMI se dice que los beneficiarios de las prestaciones asistenciales y
econdmicas que se establezcan estaran exentos de copago por el consumo de es-
pecialidades farmacéuticas.

En desarrollo de este precepto se dictd el Real Decreto 383/1984, cuyos articu-
los 4 a 6 tratan de la asistencia sanitaria y la prestacién farmacéutica estableciendo
que la farmacéutica seré gratuita (art. 6).

No se exige un determinado nivel de recursos. Se trata de una ayuda para la per-
sona con discapacidad a quien se conceda y, por tanto, no puede extenderse en nin-
gun caso a los familiares.
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Los requisitos son los siguientes:
— Ser espafiol o extranjero con residencia legal en Espana.

— No ser beneficiario o no tener derecho, por edad o por cualesquiera otras
circunstancias, a prestacion o ayuda de analoga naturaleza y finalidad vy,
en su caso, de igual o superior cuantia otorgada por otro Organismo pu-
blico.

— Estar afectado por una minusvalia en grado igual o superior al 33 por 100.

— No tener derecho, por cualquier titulo, obligatorio o como mejora voluntaria,
sea como titular o como beneficiario, a las prestaciones de asistencia sanita-
ria, incluida la farmacéutica, del régimen general o regimenes especiales del
sistema de la Seguridad Social. Aunque la ley no lo diga expresamente este
requisito se viene interpretando por la Administracién generalmente en el sen-
tido de que cuando se tenga derecho a la prestacion farmacéutica por otro
titulo, esta se prestara en las condiciones de dicho titulo, es decir que si
se es pensionista, sera gratuita, pero si se trata de un nifo que esta en
la cartilla de sus padres pagara el 40% del precio de los medicamentos
o el 10% de la lista de medicamentos de uso frecuente en enfermedades
concretas y de caracter cronico, sin que en este ultimo caso la aporta-
cion supere los 2,64 €.

La excepcion al copago en la prestacion farmacéutica para los nifios con disca-
pacidad la encontramos en dos CCAA: Valencia y Extremadura.

En la Comunidad Valenciana si esta reconocida la prestacion farmacéutica gratui-
ta (ademas de los productos incluidos en el catalogo ortoprotésico y ayudas técni-
cas) para todos los menores de 18 afios con un grado de minusvalia a partir de un
33 por 100, y para los mayores de 18 afios a partir de un grado de un 65 por 100
(art. 16 Ley 11/2003, de 10 de abril, sobre el Estatuto de las Personas con Disca-
pacidad de la Comunidad Valenciana?®).

En Extremadura, el Decreto 68/2006, de 14 de abril, de la Consejeria de Sanidad
y Consumo?, reguld el derecho a la obtencién gratuita de productos farmacéuticos
para uso pediatrico incluyendo a los menores de quince afios con discapacidad, es
decir con un grado de minusvalia reconocido igual o superior al 33 por 100. El pro-
cedimiento es mediante un reintegro de gastos.

2 BOE 5 marzo 2003.
2 DO Extremadura 15 abril 2006.
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La forma de eliminar el copago para toda Espafa es afiadir un supuesto mas de
excepcion al copago en el art. 2 del RD 945/1978.

Un tema vinculado a la prestacién farmacéutica es el de las vacunas. Es compe-
tencia de cada Comunidad Auténoma la de que una determinada vacuna entre en
el calendario vacunal general. También es una decisién de cada Comunidad Auté-
noma la definicién de un grupo de riesgo y qué vacunas se administran a dicho gru-
po de riesgo.

Esto lleva a la situacién en que no a todos los nifios con la misma discapacidad
(por ejemplo, el Sindrome de Down) se les administran las mismas vacunas en Es-
pana, pues la situacion varia de unas CCAA a otras.

8.4. DERECHO A UN DIAGNOSTICO

La indicacion o prescripcién y la realizacién, en su caso de procedimientos diag-
nosticos forma parte tanto de la prestacién de atencién primaria como de la de aten-
cién especializada (arts. 12 y 13 LCCSNS).

Ya he sefialado anteriormente la falta de médicos especializados en sindromolo-
gia y malformaciones congénitas.

Los nifios tienen derecho a servicios de referencia especializados en las distintas
discapacidades y a una segunda opinién, como ya hemos visto.

El Plan del Cermi Estatal de Atencion Temprana ha puesto de manifiesto la
necesidad de proporcionar a los profesionales, especialmente a los obstetras y
pediatras, informacién o medios para obtenerla, que les permitan realizar diag-
nésticos precoces, de trabajar con procedimientos e instrumentos homogenei-
zados para la deteccion de estados o situaciones potencialmente discapaci-
tantes®.

24 Las medidas sefhaladas para conseguirlo fueron:
2001 Elaborar protocolos generalizados y validos para la deteccién de patologias que pro-
duzcan cualquier tipo de discapacidad.
2002 Potenciar el transvase de informacion entre profesionales.
2003 Velar para que no se produzcan retrasos innecesarios en los diagnésticos y en la in-
troduccién de tratamientos especificos.
Cermi EsTataL: Plan de accion del CERMI Estatal en materia de atencion temprana a perso-
nas con discapacidad [en linea], Espafa, Cermi.es, 18 mayo 2005. Disponible en web:
http:/www.cermi.es/CERMI/ESP/Biblioteca/ [Consulta: 11 julio 2005], p. 81.
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8.5. PROTECCION FRENTE A TRATAMIENTOS INUTILES Y EXPERIMENTOS
CIENTIFICOS Y TERAPEUTICOS

Si estudiamos el art.10.4 LGS, vemos que respecto a la proteccién frente a tra-
tamientos indtiles y experimentos cientificos, todos, incluidos los nifios con discapa-
cidad, tienen los siguientes derechos frente a las distintas Administraciones Publicas
sanitarias:

A ser advertido de si los procedimientos de prondstico, diagndstico y
terapéuticos que se le apliquen pueden ser utilizados en funciéon de un
proyecto docente o de investigacion, que, en ningun caso, podra compor-
tar peligro adicional para su salud. En todo caso sera imprescindible la
previa autorizacion, y por escrito del paciente y la aceptacion por parte del
médico y de la direccion del correspondiente centro sanitario.

En términos similares se manifiesta el art. 8.4 LBRAP. En el caso de los nifios,
seran sus padres o tutores los que presten el consentimiento.

Otra fuente de proteccion es el Convenio para la proteccion de los Derechos Hu-
manos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la biologia
y la medicina hecho en Oviedo el 4 de abril de 1997 (ratificado por Espana y publi-
cado en el BOE el 11 noviembre 1999), cuyo art. 6 se refiere a la proteccion de las
personas que no tengan capacidad para expresar su consentimiento para interven-
ciones quirargicas (incluye a los nifios), y cuyo art. 12 se refiere a que sélo se po-
dran hacer pruebas predictivas de enfermedades genéticas o que permitan identifi-
car al sujeto como portador de un gen responsable de una enfermedad, o detectar
una predisposicion o una susceptibilidad genética a una enfermedad, con fines mé-
dicos o de investigacion médica y con un asesoramiento genético apropiado. El Ca-
pitulo V de este Convenio se refiere a la investigacion cientifica.®®

% Articulo 16 Proteccién de las personas que se presten a un experimento: “No podra ha-

cerse ningun experimento con una persona, a menos que se den las siguientes condiciones:

i.  Que no exista un método alternativo al experimento con seres humanos de eficacia
comparable.

ii. Que los riesgos en que pueda incurrir la persona no sean desproporcionados con res-
pecto a los beneficios potenciales del experimento,

iii. Que el proyecto de experimento haya sido aprobado por la autoridad competente des-
pués de haber efectuado un estudio independiente acerca de su pertinencia cientifica,
comprendida una evaluacion de la importancia del objetivo del experimento, asi como
un estudio multidisciplinar de su aceptabilidad en el plano ético,

iv. Que la persona que se preste a un experimento esté informada de sus derechos y las
garantias que la ley prevé para su proteccion.
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La Convencion de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
de 13 de diciembre de 2006 (CNUDPD), en su art. 15 también prohibe los experi-
mentos sin consentimiento informado.*

En la Ley Foral 15/2005, de 5 de diciembre, de promociodn, atencién y proteccion
a la infancia y a la adolescencia de la Comunidad Foral de Navarra (BOE 2 enero
2006), su art. 23 dice que la Administracién de la Comunidad Foral de Navarra ve-
lara para que los nifios, nifias y adolescentes no sean sometidos a experimentos, de
caracter cientifico o médico, que puedan poner en peligro su integridad y su salud.

Finalmente, es preciso aludir a la Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacion bio-
médica, dentro de cuyo ambito esta el “regular, con pleno respeto a la dignidad e
identidad humanas y a los derechos inherentes a la persona, la investigacion biomé-

v. Que el consentimiento a que se refiere el articulo 5 se haya otorgado expresa y espe-
cificamente y esté consignado por escrito. Este consentimiento podra ser libremente re-
tirado en cualquier momento.”

Articulo 17 Proteccién de las personas que no tengan capacidad para expresar su consen-

timiento a un experimento:

“1. Sélo podra hacerse un experimento con una persona que no tenga, conforme al arti-
culo 5, capacidad para expresar su consentimiento acerca del mismo, cuando se den
las siguientes condiciones:

i.  Que se cumplan las condiciones enunciadas en el articulo 16, parrafos i) a iv).

ii. Que los resultados previstos del experimento supongan un beneficio real y directo para
su salud.

iii. Que el experimento no pueda efectuarse con una eficacia comparable con sujetos ca-
paces de prestar su consentimiento al mismo.

iv. Que se haya dado especificamente y por escrito la autorizacién prevista en el ar-
ticulo 6.

v. Que la persona no exprese su rechazo al mismo.

2. De modo excepcional y en las condiciones de proteccion previstas por la ley, po-
dra autorizarse un experimento cuyos resultados previstos no supongan un beneficio di-
recto para la salud de la persona si se cumplen las condiciones enumeradas en los parra-
fos i), iii), iv) y v) del apartado 1 anterior, asi como las condiciones suplementarias
siguientes:

i.  El experimento tenga por objeto, mediante una mejora significativa del conocimiento
cientifico del estado de la persona, de su enfermedad o de su trastorno, contribuir a
lograr en un determinado plazo resultados que permitan obtener un beneficio para la
persona afectada o para otras personas de la misma categoria de edad o que pa-
dezcan la misma enfermedad o el mismo trastorno, o que presenten las mismas ca-
racteristicas.

i. El experimento sélo represente para la persona un riesgo o un inconveniente minimo.”

2% Articulo 15 Proteccion contra la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o de-
gradantes:

“1.  Ninguna persona serd sometida a tortura u otros tratos o penas crueles, inhumanos o
degradantes. En particular, nadie sera sometido a experimentos médicos o cientificos sin su
consentimiento libre e informado.”
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dica y, en particular: a) Las investigaciones relacionadas con la salud humana que

impliquen procedimientos invasivos.

»27

El art. 2 establece una serie de garantias de los derechos de los afectados:

a)

Se asegurara la proteccién de la dignidad e identidad del ser humano con res-
pecto a cualquier investigacion que implique intervenciones sobre seres hu-
manos en el campo de la biomedicina, garantizandose a toda persona, sin
discriminacién alguna, el respeto a la integridad y a sus demas derechos vy li-
bertades fundamentales.

La salud, el interés y el bienestar del ser humano que participe en una inves-
tigacion biomédica prevaleceran por encima del interés de la sociedad o de
la ciencia.

Las investigaciones a partir de muestras bioldgicas humanas se realizaran
en el marco del respeto de los derechos y libertades fundamentales, con
garantias de confidencialidad en el tratamiento de los datos de caracter per-
sonal y de las muestras biolégicas, en especial en la realizaciéon de anali-
sis genéticos.

Se garantizara la libertad de investigacion y de produccién cientifica en el am-
bito de las ciencias biomédicas.

La autorizacién y desarrollo de cualquier proyecto de investigaciéon sobre se-
res humanos o su material biolégico requerira el previo y preceptivo informe
favorable del Comité de Etica de Investigacion.

Dichas garantias se desarrollan a lo largo de la ley derogando la regulacion pre-
existente. Se prevé la creacién de Comités de Etica de investigacion y el Comité de
Bioética de Espafa., regulandose asimismo el consentimiento informado (art. 4 en-
tre otros) y la confidencialidad y proteccion de datos (art. 5). Para las personas que
no pueden prestar por si mismos su consentimiento, como los nifios, se establece
una extensa regulacion en el art. 20 en la linea del art. 17 del Convenio de Oviedo.

De especial interés es el art. 6 sobre no discriminacion que prevé que nadie sera
objeto de discriminacion alguna a causa de sus caracteristicas genéticas. Tampoco
podra discriminarse a una persona a causa de su negativa a someterse a un andli-
sis genético o a prestar su consentimiento para participar en una investigacién bio-
médica o a donar materiales biologicos, en particular en relacién con la prestacién
médico-asistencial que le corresponda.

2 Art. 1.1.a).
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8.6. DERECHO A LA REHABILITACION MEDICO FUNCIONAL

Viene comprendida dentro de la prestacion de atencién primaria (en su vertiente
béasica), en la atencién especializada y en la atencién sociosanitaria (arts. 12, 13 y
14 LCCSNS).

Dicha prestacion para las personas con discapacidad viene exigida por la LISMI,
concretamente por los arts. 18 a 21.%

Las deficiencias en su prestacion a los nifios con discapacidad ya se han sefia-
lado anteriormente. En las primeras etapas de la vida se confunde con la atencion
temprana, que abordaré en el Capitulo 9.

% Art. 18 LISMI: “1. Se entiende por rehabilitacion el proceso dirigido a que los minusvali-
dos adquieran su maximo nivel de desarrollo personal y su integracién en la vida social, fun-
damentalmente a través de la obtenciéon de un empleo adecuado.

2. Los procesos de rehabilitacién podran comprender:

Rehabilitacion médico-funcional.
Tratamiento y orientacién psicolégica.
Educacioén general y especial.
Recuperacion profesional.

3. El Estado fomentard y establecera el sistema de rehabilitacién, que estara coordinado
con los restantes servicios sociales, escolares y laborales, en las menores unidades posibles,
para acercar el servicio a los usuarios y administrado descentralizadamente.”

Art. 19 LISMI: “1. La rehabilitacion médico-funcional, dirigida a dotar de las condiciones pre-
cisas para su recuperacion a aquellas personas que presenten una disminucién de su capaci-
dad fisica, sensorial o psiquica, debera comenzar de forma inmediata a la deteccién y al diag-
néstico de cualquier tipo de anomalia o deficiencia, debiendo continuarse hasta conseguir el
maximo de funcionalidad, asi como el mantenimiento de ésta.

2. Alos efectos de lo previsto en el apartado anterior toda persona que presente alguna
disminucién funcional, calificada segln lo dispuesto en esta Ley, tendra derecho a beneficiar-
se de los procesos de rehabilitacion médica necesarios para corregir o modificar su estado fi-
sico, psiquico o sensorial cuando éste constituya un obstaculo para su integracion educativa,
laboral y social.

3. Los procesos de rehabilitacién se complementaran con el suministro, la adaptacion, con-
servacion y renovacion de aparatos de prétesis y ortesis, asi como los vehiculos y otros ele-
mentos auxiliares para los minusvalidos cuya disminucion lo aconseje.”

Art. 20 LISMI: “El proceso rehabilitador que se inicie en instituciones especificas se desarro-
llard en intima conexién con los centros de recuperacion en donde deba continuarse y prose-
guird, si fuera necesario, como tratamiento domiciliario, a través de equipos mdviles multipro-
fesionales.”

Art. 21 LISMI: “El Estado intensificara la creacién, dotacion y puesta en funcionamiento de
los servicios e instituciones de rehabilitacion y recuperacién necesarios y debidamente diversi-
ficados, para atender adecuadamente a los minusvalidos, tanto en zonas rurales como urba-
nas, y conseguir su maxima integracion social y fomentara la formacién de profesionales, asi
como la investigacién, produccion y utilizacién de 6rtesis y protesis.”

a)
b)
c)
d)
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La normativa autonémica hace referencia a la rehabilitacién médico funcional en
numerosas leyes.”

Destaca por su precision y desarrollo, el Servicio de Habilitacion Funcional des-
arrollado por la Comunidad Auténoma de Extremadura en el Decreto 151/2006, de
31 de julio de la Consejeria de Bienestar Social (MADEX)®, que dedica el Capitulo
Il del Titulo 1l a este servicio, destinado a personas entre 6 y 65 afos, con un gra-
do de minusvalia reconocido igual o superior al 33 por 100 y que comprende los si-
guientes tratamientos: Logopedia/terapia de comunicacion y lenguaje, psicomotrici-
dad, fisioterapia, terapia ocupacional y tratamiento psicolégico.

La Convencion de la ONU sobre los derechos de las Personas con Discapacidad
de 13 de diciembre de 2006 recoge este derecho en su art. 26, aludiendo también
a la atencion temprana.®’

2 Por ejemplo, Andalucia: Ley 1/1999, de 31 de marzo de atencién a las personas con dis-
capacidad (BOJA 17 abril 1999).

Art. 13 Rehabilitacion médico funcional:

“1. Toda persona con deficiencia tendra derecho a beneficiarse de la rehabilitacion médi-
co-funcional necesaria para compensar o mantener su estado fisico, psiquico o sensorial para
su integracion educativa, laboral y social.

2. Se entiende por rehabilitacion médico-funcional el proceso orientado a la recuperacién
o adiestramiento de una funcién o habilidad perdida, ya sea por causa congénita o adquirida,
teniendo por objeto la prestacion de los servicios y ayudas técnicas dirigidas a la consecucién
de la recuperacion de las personas con discapacidad, o en su defecto la aminoracién de las
secuelas resultantes y del desarrollo de las capacidades residuales.

3. Cuando se estime necesario, este proceso de rehabilitacién exigirda un tratamiento con-
tinuado y permanente.

4. Reglamentariamente se desarrollaran las prestaciones rehabilitadoras y su adaptacion a
las circunstancias de los beneficiarios.”

% DO Extremadura 8 agosto 2006.

8 Articulo 26 Habilitacion y rehabilitacion:

“1. Los Estados Partes adoptaran medidas efectivas y pertinentes, incluso mediante el apo-
yo de personas que se hallen en las mismas circunstancias, para que las personas con disca-
pacidad puedan lograr y mantener la maxima independencia, capacidad fisica, mental, social
y vocacional, y la inclusion y participacion plena en todos los aspectos de la vida. A tal fin, los
Estados Partes organizaran, intensificaran y ampliaran servicios y programas generales de ha-
bilitacion y rehabilitaciéon, en particular en los ambitos de la salud, el empleo, la educacion y
los servicios sociales, de forma que esos servicios y programas:

a) Comiencen en la etapa mas temprana posible y se basen en una evaluacion multidisci-
plinar de las necesidades y capacidades de la persona.

b) Apoyen la participacién e inclusién en la comunidad y en todos los aspectos de la socie-
dad, sean voluntarios y estén a disposicion de las personas con discapacidad lo mas cerca po-
sible de su propia comunidad, incluso en las zonas rurales.

2. Los Estados Partes promoveran el desarrollo de formacién inicial y continua para los pro-
fesionales y el personal que trabajen en los servicios de habilitacién y rehabilitacion.
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8.7. DERECHO A LA AUTONOMIA, INFORMACION Y DOCUMENTACION
CLiNICA

En el Capitulo 5 se ha hecho referencia en detalle a la Ley 41/2002, de 14 de no-
viembre, béasica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligacio-
nes en materia de informacién y documentacién clinica. (LBRAP).

Los derechos mas importantes para los nifios con discapacidad son los siguientes:

— Derecho a la autonomia del paciente, a que él (si tiene dieciséis anos y capa-
cidad para ello), o sus padres o representante legal, decidan libremente, des-
pués de recibir la informacion adecuada, entre las opciones clinicas disponibles
(consentimiento informado). En el caso de los padres deberan oir su opinion si
tiene doce afios cumplidos y capacidad para ello (art. 9.3 y 9.5 LBRAP).

— Derecho a la intimidad, a que se respete el caracter confidencial de los datos
referentes a su salud (art. 7 LBRAP).

— Derecho a la informacion en el SNS y para la eleccion de médico y centro
(arts. 12 y 13 LBRAP).

— Derecho a una historia clinica adecuada, a acceder a ella y a obtener copia
de los datos que figuran en ella (arts. 12 a 19 LBRAP).

— Derecho a recibir un informe de alta (art. 20 LBRAP).

Ademas, en la disposicién adicional cuarta de la LBRAP se dice que el Estado y
las CCAA dictaran las disposiciones precisas para garantizar a los pacientes o usua-
rios con necesidades especiales, asociadas a la discapacidad, los derechos en ma-
teria de autonomia, informacién y documentaciéon clinica regulados en esta ley.

8.8. LA NORMATIVA DE LAS CCAA'Y COMPETENCIAS LOCALES

A continuacion se enuncian las leyes autonémicas vigentes en la materia, con los
articulos relevantes a efectos de esta obra. No se recogen las leyes de salud esco-
lar que ya se citaron en el Capitulo 5 y que no contienen referencia alguna a los ni-
flos con discapacidad pese a que abarcan los centros de educacion especial salvo
en la Comunidad Valenciana que si se estudia en este Capitulo.

3. Los Estados Partes promoveran la disponibilidad, el conocimiento y el uso de tecnologi-
as de apoyo y dispositivos destinados a las personas con discapacidad, a efectos de habilita-
cién y rehabilitacion.”
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Andalucia:

Ley 1/1999, de 31 de marzo, de Atencién a las personas con discapacidad (BOJA
17 abril 1999).

Titulo 1l De la Salud
Art. 9 Prevencion de las discapacidades.
Art. 10 Medidas prioritarias (incluye atencién a la infancia y la adolescencia).

Art. 11 Deteccién de las deficiencias y atencién temprana. Este articulo es muy im-
portante para los nifios con discapacidad, pero se incluye en el Capitulo 9.

Art. 12 Asistencia sanitaria:

“Quedaran garantizadas, de acuerdo con el régimen de Seguridad Social aplicable,
las prestaciones sanitarias, farmacéuticas y, en su caso, los tratamientos dietote-
rapicos complejos, para la correcta atenciéon a las personas con discapacidad
cuando sea imprescindible para su desarrollo fisico y psiquico.

A estos efectos, el ejercicio de estos derechos sera desarrollado reglamentariamente.”
Ley 2/1998, de 15 de junio, de salud de Andalucia (BOJA 4 julio 1998).

Art. 6.2: “Los nifios ..., las personas que padecen enfermedades crénicas e invali-
dantes y las que pertenezcan a grupos especificos reconocidos sanitariamente
como de riesgo, tienen derecho a actuaciones y programas sanitarios especiales
y preferentes.”

Art. 6.3. Dice que los derechos de los nifios, en relacion con los servicios de salud
de Andalucia seran los recogidos en dicha ley y ademas los del art. 9 Ley 1/1998,
de 20 de abril, de los Derechos y la Atencion al Menor. Se refiere en realidad al
detalladisimo art. 10:

Articulo 10. Salud:

“1. Las Administraciones Publicas de Andalucia fomentaran que los menores reciban
una adecuada educacioén para la salud, promoviendo en ellos habitos y compor-
tamientos que generen una Optima calidad de vida.

2. La Administracién sanitaria andaluza garantizara una especial atencién a los me-
nores, para lo que se regulara la provisién de los recursos humanos y técnicos
necesarios y se estableceran, en las instalaciones sanitarias, espacios con una
ubicacién y conformacién adecuadas. A este fin, se adaptara progresivamente la
edad de atencion pediatrica.
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3. Los menores, cuando sean atendidos en los centros sanitarios de Andalucia, ade-
mas de todos los derechos generales, tendran derecho a recibir una informacion
adaptada a su edad, desarrollo mental, estado afectivo y psicolégico, con respec-
to al tratamiento médico al que se les someta.

Los padres, o tutores de los menores, seran informados de los motivos de la aten-
cién, de la gravedad de los procesos, de las medidas sanitarias y tratamientos a
seguir, y tendran derecho al acompafnamiento del menor durante el maximo tiem-
po posible, siempre que no afecte a la actividad realizada por los profesionales.

Para la realizacion de cualquier intervenciéon que suponga un riesgo para la vida del
nifio, se recabara el previo consentimiento de los padres o tutores en los térmi-
nos establecidos en la legislacion vigente. En el caso de negativa de los padres
o tutores, primara el interés del nifo.

4. Los menores tienen derecho a estar acompanados por sus padres, tutores, guar-
dadores u otros familiares, durante su atencion en los servicios de salud, tanto
especializados como de atencién primaria.

La Administracion de la Junta de Andalucia, a través de los organismos competen-
tes, regulara la accesibilidad de padres, tutores, guardadores y familiares, esta-
bleciendo las normas de acreditacion y los controles necesarios que garanticen
este derecho.

5. Los menores de las poblaciones de riesgo socio-sanitario recibiran una atencion
preferente acorde con sus necesidades.

6. Los titulares de los servicios de salud y el personal sanitario de los mismos estan
especialmente obligados a poner en conocimiento de los organismos competen-
tes de la Administracién de la Junta de Andalucia en materia de proteccion de
menores, de la Autoridad Judicial o del Ministerio Fiscal aquellos hechos que pue-
dan suponer la existencia de situaciones de desproteccion o situaciones de ries-
go para los menores, asi como a colaborar con los mismos para evitar y resolver
tales situaciones en interés del menor.

7. En los centros sanitarios, tanto de Atencién Primaria como Especializada, sobre
todo en estos dltimos, y maxime cuando sea necesario el internamiento del me-
nor, se posibilitarg la existencia de espacios adaptados a la infancia, donde se
permita el derecho al juego y se impida la desconexidn con la vida escolar y fa-
miliar de los mismos.

8. Los menores tendran derecho a proseguir su formacion escolar durante su per-
manencia en el hospital, beneficiandose de los recursos humanos y materiales
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que las autoridades escolares pongan a su disposicién, en particular en el caso
de una enfermedad prolongada, con la condicion de que dicha actividad no cau-
se perjuicio a su bienestar o no obstaculice los tratamientos que se sigan.

9. Los menores tendran derecho a recibir los cuidados que necesiten en el maximo
respeto a las creencias éticas, religiosas y culturales del menor y sus progenitores,
siempre y cuando éstas no pongan en peligro la vida del menor o la salud publica,
en cuyo caso se atendran a lo dispuesto por la autoridad y la legislacién vigente.”

Aragoén:

Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragdn (BOA 19 abril 2002).

Contempla los mismos derechos que la normativa estatal en su art. 4. Unicamente
puede sefalarse el art. 4.2.c) que dice que los enfermos mentales menores de
edad tienen derecho a ser tratados en centros o unidades infanto-juveniles.

El art. 7 prohibe las practicas eugenésicas, la discriminacién de cualquier persona
por su patrimonio genético e impone determinadas garantias para las pruebas pre-
dictivas de enfermedades genéticas.

El art. 30 describe las actuaciones en materia de asistencia sanitaria, incluyendo la
atencién temprana (apartado c) y la atencién sociosanitaria en coordinacién con
los servicios sociales (apartado d).

Ley 12/2001, de 2 de julio, de la Comunidad Auténoma de Aragon, de la Infancia y
la Adolescencia (BOE 8 agosto 2001)

Art. 32.2. f): “Todos los ninos y adolescentes tienen derecho a la atenciéon necesaria
para el adecuado desarrollo de sus aptitudes cuando se trate de nifios y adoles-
centes con incapacidad fisica, psiquica o sensorial o con patologias de riesgo.”

Art. 33 Derechos de los nifios hospitalizados:

“La hospitalizacion de los nifios y adolescentes en Aragdn se efectuara de acuerdo
con los siguientes principios:

a) Se preferira el tratamiento ambulatorio siempre que sea posible. Si la hospitaliza-
cién es indispensable, se procurara que sea lo mas breve posible y que se reali-
ce en unidades adecuadas a su edad. Para ello se procurard habilitar espacios
adaptados a la infancia donde se permita el derecho al juego y se impida la des-
conexion de la vida escolar y familiar, especialmente en aquellos centros que dis-
pongan de atencién especializada para menores.
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b) Los nifios y adolescentes hospitalizados tienen derecho a estar acompanados por
sus padres o quienes les sustituyan en el ejercicio de las funciones propias de la
patria potestad o autoridad familiar, a no ser que ello imposibilite la aplicacién de
los tratamientos médicos.

c) Los menores tendran derecho a proseguir su formacién escolar durante su per-
manencia en el hospital, beneficiandose de los recursos humanos y materiales
que las autoridades escolares pongan a su disposicion, en particular, en el caso
de enfermedad prolongada, con la condicién de que dicha actividad no cause per-
juicio a su bienestar y no obstaculice los tratamientos que se sigan.

d) El personal, horarios, distribuciéon de espacios y, en general, toda la organizacién
del centro hospitalario se adecuaran a las necesidades del nifio o adolescente.

e) Los padres o quienes les sustituyan en el ejercicio de las funciones propias de la
patria potestad o autoridad familiar y los nifios seran informados por el centro sa-
nitario de las medidas y tratamientos a seguir, asi como de los derechos y debe-
res que tiene el nifio hospitalizado.”

Art. 34. Tratamiento y rehabilitacion:

“Las Administraciones publicas estableceran los medios necesarios para que todos
los nifios y adolescentes que se encuentren en Aragén puedan recibir tratamien-
to y rehabilitacién en centros adaptados a sus necesidades de las secuelas que
hayan podido tener por causas congénitas, accidentes o enfermedad, compren-
diéndose tanto los aspectos fisicos como los psiquicos y sociales.”

Ley 2/1989, de 21 de abril, del Servicio Aragonés de Salud (BOE 20 mayo 1989) y
Ley 8/1999, de 9 de abril, de reforma de la Ley 2/1989, de 21 de abril, del Servi-
cio Aragonés de Salud (BOA 17 abril 1999).

Asturias:

Ley 1/1992, de 2 de julio, del Servicio de Salud del Principado de Asturias (BOPA
13 julio 1992).

Art. 6.f) Incluye entre las funciones del Servicio de Salud del Principado de Asturias
la educacién sexual.

Baleares:

Ley 5/2003, de 4 de abril, de salud de las llles Balears (BOCAIB 8 mayo 2003).
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Art. 8 Recoge derechos del recién nacido en el nacimiento (también de su madre
art. 7 y de su padre y madre art. 9) detallados en el Capitulo 6.

Ley 7/1998, de 12 de noviembre, de ordenacion farmacéutica de las Islas Baleares
(BOE 1 diciembre 1998).

No contiene referencia alguna a los nifios con discapacidad.

Canarias:

Ley 11/1994, de 26 de julio, de Ordenacién Sanitaria de Canarias (BOC 5 agosto
1994).

Art. 9 Los nifios... y las personas que padecen enfermedades crénicas e invalidan-
tes y las que pertenezcan a grupos especificos reconocidos sanitariamente como
de riesgo tienen derecho, dentro de las disponibilidades en cada momento de me-
dios y recursos del Sistema canario de la Salud, a actuaciones y programas sa-
nitarios especiales y preferentes.

Cantabria:
Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de ordenacién sanitaria de Cantabria (BOCA 18 di-
ciembre 2002).

Art. 16: “La asistencia sanitaria a las personas en situaciones de dependencia se lle-
varda a cabo de manera coordinada con los dispuesto en la ley de Cantabria
6/2001, de 20 de noviembre, de Atencion y proteccion a las Personas en Situa-
cién de Dependencia.”

Ley 10/2001, de 28 de diciembre de creacién del Servicio Cantabro de Salud (BOCA
31 diciembre 2001).

No contiene referencia alguna a los nifios con discapacidad.

Ley 7/2001, de 19 de diciembre, de ordenacion farmacéutica de Cantabria (BOCA
27 diciembre 2001).

No contiene referencia alguna a los nifios con discapacidad.

Ley 6/2001, de 20 de noviembre, de Atencion y proteccién a las personas en situa-
cién de Dependencia (BOCA 28 noviembre 2001).
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Art. 3 Definiciones:

“1. A los efectos de esta Ley, se define la dependencia como el estado en el que se
encuentra una persona que, por falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o
mental, precisa de la atenciéon de otra u otras personas o ayuda importante para
realizar actividades de la vida diaria, entendiendo éstas como el cuidado personal,
las actividades domésticas basicas, la movilidad esencial y actos relacionales.

2. Se estableceran de forma reglamentaria los diferentes niveles de dependencia,
asi como un instrumento de valoracién de los mismos.”

No hay nada pensado para los nifios en esta ley de dependencia.

Castilla-La Mancha:

Ley 24/2002, de 5 de diciembre, de Garantias a la atencién sanitaria especializada
(DOCM 18 diciembre 2002).

No contiene nada destacable respecto a los nifios con discapacidad.

Ley 8/2000, de 30 de noviembre, de Ordenacion sanitaria de Castilla-La Mancha
(DOCM 19 diciembre 2000).

Art. 4.1.t) Las personas pertenecientes a grupos especificos de riesgo tendran de-
recho a actuaciones y programas sanitarios especificos.

Art. 4.1.u).3 Los enfermos mentales menores de edad, tienen derecho a internamien-
to en centros o unidades infanto-juveniles.

Ley 3/1999, de 3 de marzo del Menor de Castilla-La Mancha (DOCM 16 abril 1999).

Art. 16 Derecho a la proteccion a la salud (se habla de los nifios en general, no de
los que tienen discapacidad).

Castilla y Ledn:

Ley 8/2003, de 8 de abril, de las Cortes de Castilla y Ledn, sobre derechos y debe-
res de las personas en relacion con la salud (BOE 30 abril 2003).

Art. 3 No discriminacién por deficiencia o enfermedad.

Art. 4.3: “Los nifios, las personas mayores, las mujeres victimas de maltrato, los dro-
godependientes, las personas que padecen enfermedades mentales, las que pa-
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decen enfermedades cronicas e invalidantes, las personas con discapacidad fi-
sica, psiquica o sensorial y las que pertenecen a grupos especificos de riesgo
seran objeto de actuaciones y programas sanitarios especiales y preferentes en
el Sistema de Salud de Castilla y Leon, estableciéndose los mecanismos nece-
sarios para garantizar la integracion funcional entre las actuaciones de éste y las
del Sistema de Accion Social.”

Ley 14/2002, de 25 de julio, de promocion, atencion y proteccion a la infancia en
Castilla y Le6n (BOE 17 agosto 2002).

Art. 15.1: “Todo menor debe ser activamente protegido contra cualquier forma de vio-
lencia, maltrato, crueldad, abuso, abandono, explotaciéon, manipulacion o utiliza-
cion instrumental (aqui se incluyen por tanto los tratamientos inutiles y experi-
mentos cientificos y terapéuticos).”

Art. 20.7 Salud. Se garantizara la atencion preferente y asistencia especifica a nifios
y adolescentes con patologias, discapacidades, o necesidades especiales o en
condiciones de especial riesgo socio-sanitario.

Art. 38.3.a) Educacion para la salud en prevencién de discapacidades.

Ley 13/2001, de 20 de diciembre, de ordenacién farmacéutica de la Comunidad de
Castilla y Leén (BOE 17 enero 2002).

No contiene referencia alguna sobre nifios con discapacidad.

Ley 1/1993, de 6 de abril, de Ordenacién del Sistema Sanitario (BOCYL 27 abril
1993).

Art. 8.1.f) Desarrollo de programas de atencion a los grupos de poblacién de mayor
riesgo.

Cataluna:

Ley 7/2003, de 25 de abril, de proteccién de la salud (DOGC 8 mayo 2003).
No contiene referencia alguna a los nifios con discapacidad.

Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los Derechos de informacién concerniente
a la salud y la autonomia del paciente y a la documentacion clinica (BOE 2 fe-
brero 2001).

No se diferencia de la norma estatal.
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Ley 8/1995, de 27 de julio, de la Comunidad Auténoma de Catalufa, de Atencion y
Proteccién de los Nifios y los Adolescentes y de modificacion de la Ley 37/1991,
de 30 de diciembre, sobre Medidas de Proteccion a los Menores Desamparados
y de la Adopcién (BOE 30 agosto 1995).

Art. 25.2.d): “Todos los nifios y adolescentes tienen derecho a beneficiarse de la de-
teccién y el tratamiento precoces de las enfermedades congénitas, Unicamente
con los limites que la ética, la tecnologia y los recursos asistenciales imponen al
sistema sanitario.”

Art. 26 Atencion especial (este art. va dentro del cap. IV “El nifio y el adolescente
en el ambito de la salud”).

1. “Los nifios y los adolescentes con incapacidad fisica, psiquica o sensorial o con
patologias de riesgo tienen derecho a la atencion necesaria para el correcto des-
arrollo de sus aptitudes.

2. Las redes de atencién de la salud infantil y juvenil deben ser accesibles para los
tratamientos en situaciones de riesgo que sean necesarios para el desarrollo psi-
quico y mental de nifios y adolescentes.”

Art. 55 Asistencia de los nifios y los adolescentes con disminucion.

“1. Los nifios y los adolescentes que padecen una disminucion fisica, psiquica o sen-
sorial tienen derecho a disfrutar de asistencia sanitaria y de medidas terapéuticas
ocupacionales, adecuadas a sus necesidades.

2. La asistencia de los nifios y los adolescentes con disminucion debe llevarse a
cabo en régimen domiciliario, en instituciones ordinarias o en instituciones espe-
ciales, segun convenga a su interés.”

Ley 15/1990, de 9 de julio, de Ordenacién Sanitaria en Cataluia (DOGC 30 julio
1990), modificada por Ley 11/1995, de 29 de septiembre (DOGC 18 octubre 1995).

Extremadura:

Ley 10/2001, de 28 de junio, de salud, de Extremadura (DOE 3 julio 2001).

Art. 11.2: “Los menores... los que padecen enfermedades discapacitantes y las per-
sonas pertenecientes a grupos de riesgo, tienen derecho a actuaciones y progra-
mas sanitarios especificos y preferentes en el Sistema Sanitario Publico de Ex-
tremadura.”
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Galicia:

Ley 3/1997, de 9 de junio, de la Comunidad Auténoma de Galicia, de Familia, Infan-
cia y Adolescencia (BOE 11 julio 1997).

Art. 12 Actuaciones preventivas y asistenciales.

Art. 12 ¢) En el sistema sanitario se desarrollaran medidas de prevencién de las mi-
nusvalias, diagnostico prenatal, seguimiento del embarazo y rehabilitacion de dis-
capacidades.

Ley 3/2005, de 7 de marzo, de modificacién de la Ley 3/2001, de 28 de mayo, re-
guladora del consentimiento informado y de la historia clinica de los pacientes
(BOE 19 abril 2005).

El objeto de esta ley es adaptar la ley gallega de 28 de mayo de 2001 a la ley es-
tatal 21/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del pacien-
te y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion cli-
nica. Se cambia la definicion de consentimiento informado, se opta por la
denominacién “instrucciones previas” en lugar de “voluntades anticipadas”. Tam-
bién cambia la regulacién de la historia clinica.

Ley 1/1989, de 2 de enero, del Servicio Gallego de Salud (BOE 13 febrero 1989).

No tiene referencia alguna a los nifios con discapacidad.

Madrid:
Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de ordenacion sanitaria de la Comunidad de
Madrid (BOCM 26 diciembre 2001).

Art.36 regula el Defensor del Paciente, como 6rgano dependiente del gobierno de
la Comunidad de Madrid aunque no especifica nada sobre los nifios con dis-
capacidad.

Ley 6/1995, de 28 de marzo, de la Comunidad Autbnoma de Madrid, de Garantia de
los derechos de la infancia y la adolescencia (BOE 2 agosto 1995).

Art. 3.c) Eliminar la discriminaciéon por impedimentos fisicos u otra circunstancia.

Art. 11 Derecho a la proteccién de la salud.
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Murcia:

Ley 4/1994, de 26 de julio, de Salud de la Regién de Murcia (BOE 11 octubre 1994).

No contiene referencia alguna a los nifios con discapacidad.

Navarra:

Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo, de derechos del paciente a las voluntades antici-
padas, a la informacién y a la documentacion clinica (BON 13 mayo 2002) modi-
ficada por la Ley Foral 29/2003, de 4 de abril.

Ley Foral 10/1990, de 23 de noviembre, de salud (BOE 23 marzo 1991) modificada
por la Ley Foral 5/2002, de 21 de marzo (BOE 1 mayo 2002).

Art. 5.14: “La administracién sanitaria podra establecer prestaciones complementa-
rias que seran efectivas previa programacion expresa y dotacién presupuestaria
especifica y tendran por objeto la proteccién de grupos sociales con factores de
riesgo especificos, con especial referencia a la salud laboral.”

Pais Vasco:

Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las voluntades anticipadas en el ambito de la
Sanidad (BOPV 30 diciembre 2002).

Ley 8/1997, de 26 de junio, de Ordenacién Sanitaria en Euskadi (BOPV 21 julio 1997).

No se refiere a los nifilos con discapacidad.

Ley 11/1994, de 17 de junio, de Ordenacion Farmacéutica (BOPV 15 julio 1994).

No se refiere a los nifios con discapacidad.

Decreto 175/1989, de 18 de julio, sobre la Carta de derechos y obligaciones de pa-
cientes y usuarios (BOPV 4 agosto 1989).

Art. 2 Derechos especificos del nifio como paciente y usuario del Servicio Vasco de
Salud (se refiere a los nifios hospitalizados, tengan o no discapacidad):

“Los nifios, cuando sean hospitalizados en los centros sanitarios del Servicio Vasco
de Salud/Osakidetza o en los servicios concertados por éste, ademas de todos
los derechos generales, tendran derecho:
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a) A estar acompafado de sus padres o de la persona que los sustituya el maximo
tiempo posible durante su permanencia en el hospital, no como espectadores pa-
sivos sino como elementos activos de la vida hospitalaria.

b) A la hospitalizacién preferentemente diurna.

c) A recibir una informaciéon adaptada a su edad, su desarrollo mental, su estado
afectivo y psicoldgico, con respecto al conjunto del tratamiento médico al que se
le somete y a las perspectivas positivas que dicho tratamiento ofrece.

d) A una recepcion y seguimiento individuales, destinandose en la medida de lo po-
sible las mismas enfermeras y auxiliares para dicha recepcion y los cuidados ne-
cesarios.

e) A contactar con sus padres o con la persona que los sustituya, en momentos de
tension, disponiendo a tal efecto de los medios adecuados.

f) A ser hospitalizado junto a otros nifos, evitando todo lo posible su hospitalizacién
entre adultos.

g) A disponer de locales amueblados y equipados de modo que respondan a sus ne-
cesidades en materia de cuidados, de educacion y de juegos, de acuerdo con las
normas oficiales de seguridad.

h) A proseguir su formacién escolar durante su permanencia en el hospital, y a be-
neficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material didactico que las au-
toridades escolares pongan a su disposicion, en particular en el caso de una hos-
pitalizacién prolongada, con la condicién de que dicha actividad no cause
perjuicios a su bienestar y/o que no obstaculice los tratamientos que se siguen.

i) A disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes adecuados a su
edad, de libros y medios audiovisuales.

j) A la seguridad de recibir los cuidados que necesita, incluso en el caso de que fue-
se necesaria la intervencion de la justicia, si los padres o la persona que los sus-
tituya se los niegan, por razones religiosas, de retraso cultural, de prejuicios o no
estan en condiciones de dar los pasos oportunos para hacer frente a la urgencia.

k) A disponer de la Cartilla sanitaria infantil como documento personal en el cual se
reflejen las vacunaciones y el resto de datos de importancia para su salud.”

La Rioja:

Ley 2/2002, de 17 de abril de salud de La Rioja (BOLR 3 mayo 2002).
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Art. 5. Derecho a no ser discriminados por razén alguna y derecho de las personas
que pertenezcan a grupos especificos reconocidos sanitariamente como de ries-
go a recibir actuaciones y programas especificos, atendiendo a los recursos dis-
ponibles.

Art. 11.1.c) En cuanto al derecho a la informacién asistencial, en el caso de meno-
res o pacientes no capacitados para entender la informacién, se les informara de
acuerdo con su grado de comprensidn, asi como también a sus familiares, repre-
sentantes o personas vinculadas a ellos.

Arts. 25 a 31 regula el Defensor del Usuario del Sistema Publico de Salud de La
Rioja.

Ley 8/1998, de 16 de junio, de ordenacion farmacéutica (BOE 1 julio 1998).

No se refiere a los nifios con discapacidad.

Ley 4/1998, de 18 de marzo, de la Comunidad Auténoma de La Rioja, del Menor
(BOE 2 abril 1998).

Art. 25 Derecho a la salud, referido a los nifios, pero no especificamente a los que
tienen discapacidad.

Valencia:

Ley 11/2003, de 10 de abril, de la Comunidad Valenciana sobre el Estatuto de las
personas con Discapacidad (BOE 22 mayo 2003).

Art. 14. Accién sanitaria:

“La conselleria u organismo de la Generalidad Valenciana con competencias en ma-
teria de sanidad, de acuerdo con lo dispuesto en los articulos siguientes, sera la
encargada de llevar a cabo una politica de prevencién de las discapacidades y
de adoptar las medidas necesarias para garantizar asistencia sanitaria y rehabili-
tacion integral a las personas con discapacidad.”

Art. 15. Prevencién de las discapacidades:

“1. La politica de prevencion de las discapacidades tendra por objeto evitar que se
produzcan deficiencias psiquicas, fisicas y sensoriales en las personas, asi como
reducir la repercusién negativa de las mismas.

2. Con el fin de llevar a cabo la politica de prevencién de la discapacidad, la Gene-
ralitat, adoptara las siguientes medidas de actuacién:
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b) Fomentara el desarrollo de las capacidades individuales de las personas con dis-
capacidad a cualquier edad y desde la aparicién de la discapacidad.

c) Realizara campanas de vacunacién contra las enfermedades transmisibles que
generen riesgos de discapacidad en las personas.

d) Realizard campanas de prevencion, orientacion y asesoramiento de las patologias
sobrevenidas.”

Art. 16. Asistencia sanitaria:

“La Administracion publica de la Generalitat prestara, de conformidad con el régimen
de Seguridad Social aplicable, la prevencion, asistencia y prestaciones sanitarias,
farmacéuticas y, en su caso, los tratamientos dietoterapicos complejos, para la co-
rrecta atencion a las personas con discapacidad, cuando ello sea necesario para
su desarrollo fisico, psiquico y sensorial.

La Generalidad Valenciana garantizara la financiacion gratuita para los productos inclui-
dos en la prestacion farmacéutica, el catalogo ortoprotésico y ayudas técnicas, a los
pacientes menores de 18 afos con discapacidad diagnosticada con un grado de mi-
nusvalia igual o superior al 33%, siendo extensible esta prestacion a los mayores de
18 afios diagnosticados con un grado de minusvalia igual o superior al 65%.

Se crearan unidades de referencia multidisciplinares, atendiendo a criterios geogra-
ficos y de prevalencia, para los tipos de discapacidad que precisen diagnéstico,
tratamiento y seguimiento durante toda la vida de la persona con discapacidad,
existiendo una relacion continuada de los profesionales con la persona con dis-
capacidad y sus familiares.”

Ley 3/2003, de 6 de febrero, de la Generalitat, de Ordenacién Sanitaria de la Comu-
nidad Valenciana (DOGV 14 febrero 2003).

No se refiere a los nifios con discapacidad.

Ley 1/2003, de 28 de enero, de Derechos e Informacién al Paciente de la Comuni-
dad Valenciana (BOE 25 febrero 20083).

Regula las cuestiones habituales relativas a consentimiento informado, intimidad, his-
toria clinica, informacién y segunda opinion.

Ley 6/1998, de 18 de junio, por la que se regula la ordenacién farmacéutica (DOGV
26 junio 1998).

No contiene referencia alguna a los nifios con discapacidad.

Ley 1/1994, de 28 de marzo, de salud escolar (DOGV 7 abril 1994).
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Abarca la educacion especial y destaca el art. 7: “Al fin de favorecer el proceso
de integracion escolar de los alumnos y alumnas con necesidades educativas
especiales, se estableceran los mecanismos de coordinaciéon necesarios en-
tre el personal de los servicios sanitarios y los equipos psicopedagoégicos de-
pendientes tanto de la Consejeria de Sanidad y Consumo, de Educacion y
Ciencia como de las entidades locales, y tendran un centro de salud de refe-
rencia o un equipo de salud mental de area, segun las necesidades del nifio
0 nifna.

Con la finalidad de favorecer el tratamiento sanitario de los alumnos que asisten a
los centros especificos de Educacion Especial, se establecera una atencién sani-
taria complementaria, mediante la atencién ambulatoria de manera que prevea los
tratamientos sanitarios de urgencia, la administraciéon de medicamentos o la apli-
cacién de tratamientos especificos. Los centros publicos de Educacion Especial
quedaran adscritos a un Centro de Salud.”

Podemos concluir resaltando que hay unas enormes diferencias en cuanto a regu-
lacién entre unas CCAA y otras, destacando Valencia, Pais Vasco y Andalucia por
haber regulado en mayor medida los derechos del nifio con discapacidad.

Competencias locales:
El papel de las entidades locales es de suma importancia puesto que son la Admi-
nistracion mas préxima al ciudadano.

La LBRL distingue entre competencias propias de las entidades locales y competen-
cias delegadas a las mismas, delegacién que provendra, principalmente, de las
Comunidades Auténomas en tanto tienen asumida la competencia para legislar
sobre proteccion del menor, asistencia social, educacién y sanidad en su respec-
tivo territorio.

Entre las competencias propias cabe destacar:
Del art. 25.2 LBRL, las competencias que ejercera en todo caso el municipio:
i) Participacion en la gestién de la atencién primaria de la salud

La legislacion autondémica varia a la hora de atribuir funciones a los municipios.

8.9. RESUMEN DE DERECHOS Y PROPUESTAS DE CAMBIO LEGISLATIVO

El resumen de los derechos del nifio con discapacidad actualmente vigentes en la
Sanidad podemos decir que es el siguiente:
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— Derecho a un pediatra de medicina general suficientemente formado para des-
cubrir su discapacidad y atender sus necesidades diarias.

— Derecho a un pediatra especializado que sepa diagnosticarle y hacer un segui-
miento de la patologia concreta.

— Derecho a elegir médico y a una segunda opinién.

— Derecho a prestacién farmacéutica como cualquier otro nifo.

— Derecho al consentimiento informado, suyo y de sus padres, segun proceda.
— Derecho a la informacién.

— Derecho a la intimidad y a la confidencialidad de sus datos, y en particular su
constitucion genética.

— Derecho al acceso a la historia clinica y a obtener copia de los datos incluidos
en ella.

— Derecho a un informe de alta cuando proceda.
— Derecho a ser protegido frente a tratamientos inutiles y experimentos cientificos.
— Derecho a la rehabilitacion.

— Derecho a la accesibilidad de los servicios sanitarios y en el ejercicio de su de-
recho a la autonomia.

Propuestas de cambio legislativo:

1) Prestacion farmacéutica gratuita en todo el territorio espafol para todos los nifios
con discapacidad.

2) Obligacion normativa de dedicar recursos a la investigacién de enfermedades
raras.

3) Obligacion de incluir al menos en todos los grandes hospitales un médico espe-
cializado en sindromologia.

4) Formacion al personal sanitario sobre como dar la noticia de una discapacidad,
sobre como tratar a los padres y escucharles para hacer el diagnéstico y sobre
como tratar al nifio con discapacidad sin hacerle padecer largas esperas en las
consultas.®

% Véase a este respecto las medidas 1701 a 1711 del Plan de Atencién Temprana del Cer-
mi, pp. 78-79:
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5) Vacunas para las distintas discapacidades iguales en toda Espafa.

6) Supresion de visado de inspeccion en la adquisicién de determinados articulos
de uso continuado durante toda la vida (Ejemplo: los pafales en algunas disca-
pacidades).

1701

1702
1703
1704
1705

1706
1707

1708
1709

1710

1711

Procurar formacion especifica a los profesionales que intervienen en la comunicacion
del diagnéstico, de la primera noticia (Ginecélogos, Pediatras, Psicologos, Pedago-
gos, Trabajadores Sociales...).

Prestar especial atencién al momento, modo y forma de comunicacién de la “prime-
ra noticia”.

Establecer un protocolo de comunicacién del diagnéstico prenatal y neonatal.

Dotar de lugares adecuados para transmitir la informacién a los padres y familia.
Brindar apoyo psicolégico e informacion precisa a la familia desde los primeros mo-
mentos.

Establecer un tiempo especifico para la primera entrevista con los padres.

Articular en la comunicacion de los resultados del diagnédstico, la participacion de
otros padres y de asociaciones de padres de nifios con la misma discapacidad que
transmitan su experiencia y una visién mas optimista y realista, que se podra com-
plementar con la visién de asociaciones de afectados y de profesionales debidamen-
te formados.

Elaborar materiales de apoyo para los profesionales.

Promover actuaciones y materiales de apoyo, informacién y formacién, para los pa-
dres.

Crear redes y estructuras de apoyo tanto entre asociaciones y hospitales, y dentro
de los hospitales hacia los padres, como Programas Padre a Padre a través de los
distintos movimientos asociativos de padres.

Deberan implantarse medidas especificas para las familias formadas por padres y/o
madres con discapacidad e hijos/as con discapacidad, garantizando que los proge-
nitores tengan acceso a la informacién y formacién en AT mediante medios y forma-
tos accesibles, y a través de los medios aumentativos o alternativos de comunica-
cién que sean necesarios en cada caso.

También son interesantes las medidas 1801 a 1808:

1801

1802
1803

1804

1805

1806

Proporcionar a los padres informacion lo mas completa y rigurosa posible, unida a
orientaciones imparciales (en términos positivos) que les permitan una adecuada y
fundamentada toma de decisiones sobre los caminos que pueden seguir. Asimismo,
se debe considerar la formacion que han tener los/as profesionales que lleven a cabo
esa tarea.

Establecer tiempos adecuados para las entrevistas habituales con los padres.
Proporcionar informacién sobre los recursos publicos y privados existentes (servicios
sociales, asociaciones).

Informar a los padres sobre las prestaciones sanitarias y cartera de servicios relati-
vas a las personas con discapacidad.

Establecer Programas de Apoyo Familiar en los servicios de Neonatologia y Neuro-
pediatria de los centros hospitalarios.

Generar la figura de un profesional estable que canalice toda la informacién hacia y
desde la familia, y gestione los recursos, de forma que con su apoyo a la familia se
normalice la relacion de ésta con el dispositivo prestacional.
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Ademas es necesario modificar la norma en los siguientes aspectos sefialados por
el Plan de Atencion Temprana del Cermi (pp. 92-93):

— Ampliar la cartera de servicios prestada por el Sistema Nacional de Salud, para
ofrecer la atencion sanitaria global que permita el diagnéstico, tratamiento y habi-
litacién de los nifios/as con discapacidad.®

— Garantizar la accesibilidad universal de los centros sanitarios, asi como de todos
los procesos, mediante la supresion de todas las barreras fisicas, del transporte
y de la comunicacién, asi como las virtuales.

— Incorporacién de factores de riesgo a la cartilla de seguimiento de la salud infantil.

— Otras medidas en Diagnostico precoz pues se producen retrasos intolerables®.

1807 Incluir en los protocolos de acogida en los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién
Temprana informacion sobre los programas de las asociaciones.

1808 Crear y poner a disposiciéon de todos los interesados una pagina de Internet sobre
AT, disefiada con criterios de accesibilidad universal, en la que se ofrezca informa-
cion actualizada sobre los dispositivos y recursos existentes y en la que oriente al
publico en general.

Cermi EsTataL: Plan de accion del CERMI Estatal en materia de atencion temprana a perso-
nas con discapacidad [en linea], Espafa, Cermi.es, 18 mayo 2005. Disponible en web:
http://www.cermi.es/CERMI/ESP/Biblioteca/ [Consulta: 11 julio 2005].

La espera en las consultas son desaconsejables para todos los nifios discapacitados en
general, obligados a hacer un “peregrinaje” de médicos. La espera es ain mas problemati-
ca en nifios con discapacidades psiquicas como el autismo, que no comprenden la situacién.
Se trata de un sufrimiento para el nifio y las familias facil de evitar. (EspaNA, MINISTERIO DE
TraBAJO Y AsunTos SociaLes: Necesidades, situacion y demandas de las familias con meno-
res discapacitados 0-6, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, IMSERSO, 1999,
p. 59).

% Para ellos el Cermi propone las siguientes medidas:

3501 Establecer una red de centros de referencia especializados en el diagnéstico y tra-

tamiento de las deficiencias.

3502 Implantar, en todo el Estado, programas de deteccién y diagnéstico precoz de las de-
ficiencias que generan discapacidad.

3503 Incluir en la Cartilla del Nifio Sano, la deteccion de las deficiencias de aparicion tar-
dia que dan lugar a discapacidad.

3504 Revisar el Catalogo de la Prestacién Ortoprotésica, para asegurar el acceso a las
prétesis y ayudas técnicas necesarias en cada caso, antes de comenzar el tratamien-
to habilitador.

3505 Incluir los servicios de logopedia en la cartera de servicios, como medida insustitui-
ble para fomentar las habilidades tempranas de la comunicacién y el lenguaje.

% 5207Programas de seguimiento pediatrico que incorporen factores de riesgo potencial-
mente discapacitantes en el nifio/nifa.

5208 Establecimiento de centros de referencia para el caso de las patologias y enferme-
dades en que sea conveniente hacerlo.
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— Otras medidas en programas de Salud®.
— Otras medidas en fortalecimiento funcional®®.
— Otras medidas en Promocion de la accesibilidad y el disefio para todos.*

— Otras medidas en investigacién e innovacion.®

5209 Potenciacion de la formacion del personal sanitario en enfermedades de baja inci-
dencia y que originan discapacidades, en algunos casos especialmente graves.

5210 Informacién y formacién del personal sanitario en los tipos de discapacidades mas
frecuentes, y también en las causas que los originan.

% Programas de salud

5211 Elaborar y dar a conocer los Programas de Salud referidos a patologias o sindromes
especificos, en los que se relacionen los diversos cuadros patolégicos que mas fre-
cuentemente pueden aparecer tanto en el momento del nacimiento, en su caso, como
a lo largo de la vida de la persona.

% Fortalecimiento funcional

5212 Mejorar la disponibilidad, calidad y eficacia de los recursos y prestaciones fortalece-
doras de la Atenciéon Temprana, incluido el tratamiento logopédico y la rehabilitacion
psicosocial, y revisar las prestaciones y ayudas técnicas contenidas en el Catalogo
Ortoprotésico, agilizando el procedimiento de concesion.

5213 No limitar el tratamiento fortalecedor a tiempo determinado, especialmente en aque-
llas enfermedades que necesitan recuperacion continuada en el tiempo con la finali-
dad de conservar y potenciar en su caso las capacidades que permanecen.

% Promocion de la accesibilidad y el disefio para todos

5214 Incluir la prestacién de transporte sanitario adaptado, en su sentido integral, en el ca-
talogo de prestaciones y en la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud.

5215 Garantizar la accesibilidad y disefio para todos, asi como la eliminacién de barreras
de todo tipo (fisicas, de la comunicacién, de la comprensién, mentales, etc.) en los
edificios, centros, dependencias, instalaciones y procedimientos de la Atenciéon Tem-
prana.

(Este fragmento forma parte del parrafo 5708 para profesionales de AT pero también apli-

cable aqui): Asimismo, se deberan difundir entre los profesionales los nuevos paradigmas vi-
gentes en este ambito: la discapacidad como una cuestién de derechos humanos, la primacia
de la persona, el valor intrinseco de la diversidad humana, la vida independiente, etc.

% Investigacion e innovacion
61 Potenciar iniciativas de investigacion en prevencién de deficiencias en general y en la
busqueda de métodos de diagndstico y tratamiento, y de manera especial para las en-
fermedades de escasa incidencia estadistica que causan discapacidades severas.
6101 Elaboracion y ejecucion de proyectos de investigacion en linea con los promo-
vidos a través de la aplicacion del Plan Integral de Salud para Personas con
Discapacidad impulsado por CERMI.
6102 Elaboracion de un mapa de situacién de la investigacion cientifico-médica orien-
tada a la prevencion y tratamiento de las deficiencias y discapacidades.
62 Fomentar el desarrollo de la investigacion genética para valorar el papel que pueden
tener los aspectos genéticos en las discapacidades.
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6201 Promover e impulsar la investigaciéon genética, de manera especial en lo que se
refiere a la posible vinculacién de los aspectos genéticos en las discapacidades.

6202 Crear una unidad de investigacion genética en relacién con esta area que sir-
viera de centro de referencia y foco centralizador de todas las investigaciones
y experiencias desarrolladas.

6203 Seria necesario proporcionar mas recursos de consejo genético en los centros
hospitalarios.
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CapiTuLO 9

DERECHO A LA ATENCION TEMPRANA

9.1. CONCEPTO DE ATENCION TEMPRANA

Puesto que no hay una norma bésica sobre Atencién Temprana, no existe una de-
finicion legal de lo que se entiende en Espafa por atencién temprana.

Por tanto, para definirla, tenemos que acudir al Libro Blanco de la Atencién Tem-
prana, Libro Blanco que fue elaborado con un elevado grado de consenso técnico
por un grupo de profesionales y entidades del sector de la discapacidad, y que cons-
tituye un referente conceptual imprescindible.

Segun el Libro Blanco de la Atencién Temprana, “se entiende por Atenciéon Tem-
prana el conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacion infantil de 0-6 afos, a
la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas pronto posible
a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con trastor-
nos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que
deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de
profesionales de orientacién interdisciplinar o transdisciplinar.”

Como veremos, este conjunto de intervenciones es muy diverso, abarcando as-
pectos sanitarios, educativos y sociales, entre otros. Se puede hablar por tanto de
un concepto de Atencion Temprana en un sentido amplio (el ya citado) y de un con-
cepto de Atenciéon Temprana en un sentido mas estricto, que se refiere a los servi-
cios de Atencion Temprana propios de la prevencion terciaria, es decir el proceso te-
rapéutico de estimulacion, fisioterapia, logopedia, etc.

' GRuPO DE ATENCION TEMPRANA: Libro Blanco de la Atencién Temprana, Madrid, Real Patrona-
to sobre Discapacidad, 2000, p. 13. El Libro Blanco constituye una referencia para las adminis-
traciones publicas, los profesionales, las asociaciones y las familias. Fue elaborado de manera
consensuada y con representacion de especialistas de las diversas CCAA y con el respaldo del
Real Patronato sobre Discapacidad e importantes entidades del movimiento asociativo.
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9.2. IMPORTANCIA DE LA ATENCION TEMPRANA. OBJETIVOS Y PRINCIPIOS
BASICOS

Las razones que avalan la importancia decisiva de la atencién temprana en las
primeras edades, son las siguientes:

1.2 Las bases del desarrollo de las capacidades fundamentales tienen lugar en
los primeros afos de vida.

2.2 Desde el nacimiento, los procesos de maduracion y de desarrollo son posi-
bles gracias a la interrelacién e interaccién del nifio con el medio; por ello,
cobran especial relevancia desde las primeras edades y singular significado
en aquellos nifios que presentan algun tipo de necesidad especial, ya sea
como consecuencia de alteraciones en su desarrollo o por deficiencias en el
nacimiento.

Es por ello que la atencion e intervencidn temprana debe posibilitar que des-
de el inicio de las primeras experiencias en el nifio se garantice el maximo
desarrollo global de todas sus capacidades, a través y como consecuencia de
una accion integradora en todos sus aspectos.

3.2 Las primeras edades constituyen un periodo vital, caracterizado por un po-
tente y cambiante ritmo evolutivo y de desarrollo, donde la plasticidad y fle-
xibilidad de las estructuras fisioldgicas y psicoldgicas del nifio adquieren y
poseen un maximo exponente decisivo para su desarrollo posterior. Desde
este punto de vista cualquier anomalia de las capacidades debe ser com-
pensada lo mas prontamente posible, a fin de evitar limitaciones en su pos-
terior evolucion.?

El Libro Blanco deja claro que “el principal objetivo de la Atencién Temprana es
que los nifios que presentan trastornos en su desarrollo o tienen riesgo de padecer-
los, reciban, siguiendo un modelo que considere los aspectos bio-psico-sociales, todo
aquello que desde la vertiente preventiva y asistencial pueda potenciar su capaci-
dad de desarrollo y de bienestar, posibilitando de la forma mas completa su integra-
cién en el medio familiar, escolar y social, asi como su autonomia personal.”

2 Estas razones, recogidas en el Documento sobre Atencion Temprana elaborado por el Gru-
po de Trabajo de prevencién y atencién al desarrollo infantil PADI en la Comunidad Auténoma
de Madrid en julio de 1995, son las esgrimidas habitualmente en toda la bibliografia sobre aten-
cién temprana. Sin embargo, se ha demostrado que el cerebro es plastico toda la vida y que
el esfuerzo no debe cortarse cuando el nifio alcanza los tres o seis afnos de vida. Véase a este
respecto BRruer, John T.: E/ mito de los tres primeros afos, Barcelona, Paidés, 2000.
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Por ello, y con objeto de dejar claro el alcance y enfoque del que se parte, el
Libro Blanco continda: “La Atencién Temprana debe llegar a todos los nifios que
presentan cualquier tipo de trastorno o alteracién en su desarrollo, sea éste de
tipo fisico, psiquico o sensorial, o que se consideren en situacion de riesgo bio-
I6gico o social. Todas las acciones e intervenciones que se llevan a cabo en aten-
cion temprana deben considerar no sélo al nifio, sino también a la familia 'y a su
entorno.”

De este amplio marco se desprende el siguiente conjunto de objetivos propios de
la Atencién Temprana:

1. Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global del
desarrollo del nifio.

2. Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifio.

3. Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacion de ba-
rreras y adaptacion a necesidades especificas.

4. Evitar o reducir la apariciéon de efectos o déficits secundarios o asociados pro-
ducidos por un trastorno o situacién de alto riesgo.

5. Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el entorno en el
que vive el nifo.

6. Considerar al nifio como sujeto activo de la intervencion.”

El conjunto de principios basicos sobre los que se debiera asentar la Atencion
Temprana ha de ser:

1. Dialogo, integracion y participacion.

Gratuidad, universalidad e igualdad de oportunidades, responsabilidad publica.
Interdisplinariedad y alta cualificacién profesional.

Coordinacion.

Descentralizacion.

o g~ 0 D

Sectorizacion®.

% GrupPo DE ATENCION TEMPRANA: Libro Blanco de la Atencion Temprana, Madrid, Real Patro-
nato sobre Discapacidad, 2000, p. 17.

* GRuPO DE ATENCION TEMPRANA: Libro Blanco de la Atencién Temprana, Madrid, Real Patro-
nato sobre Discapacidad, 2000, pp. 91 a 93.
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9.3. ASPECTOS QUE ABARCA LA ATENCION TEMPRANA

A fin de comprender mejor las propuestas de cambio legislativo que se hacen en
el apartado 9.8., conviene abordar aqui qué aspectos son los que abarca la Aten-
cién Temprana (en adelante AT).

Del modelo biopsicosocial de la AT se deriva la necesidad de establecer relacio-
nes con los programas y servicios que actian en el contexto del nifio y de su fami-
lia. Los centros y servicios de AT deberan realizar sus actuaciones de manera que se
procure la coincidencia con aquellos esfuerzos sociales que desde otras instancias
de la administracién y la comunidad favorecen la salud, la educacion y el bienestar
social. El Libro Blanco diferencia tres niveles en los que tendria que basarse esta co-
laboracion: prevencion primaria, prevencion secundaria y prevencion terciaria.

Prevencion primaria en salud®

Corresponden a la prevencién primaria las actuaciones y proteccién de la salud,
orientadas a promover el bienestar de los nifios y sus familias. Son medidas de ca-
racter universal con vocacion de llegar a toda la poblacién. Comprende derechos
como la asistencia sanitaria, el permiso por maternidad o por situaciones de acogi-
da o adopcioén y los derechos que genera la Ley 39/1999, de 5 de noviembre, de
Conciliacion de la vida familiar y laboral (BOE 6 noviembre 1999).

Ala AT, en este nivel, le corresponde identificar y sefialar, ante las instituciones so-
ciales, aquellas circunstancias que puedan ser relevantes para la elaboracién de nor-
mas o derechos universales en el ambito de la promocion y proteccion del desarro-
llo infantil. La propia universalizacién, gratuidad y precocidad de la AT que se reclaman
en el Libro Blanco, en el Plan del CERMI y en esta obra, seria una medida muy tras-
cendente de prevencion primaria.

La prevencién primaria de los trastornos en el desarrollo infantil tiene por objeti-
vo evitar las condiciones que pueden llevar a la aparicion de deficiencias o tras-
tornos en el desarrollo infantil. Los servicios competentes en estas acciones son
prioritariamente los de Salud, Servicios Sociales y Educacion. Otros departamentos
como Trabajo y Medio Ambiente también tienen importantes responsabilidades en
este ambito.

® La salud ha sido definida por la OMS como un estado de completo bienestar fisico, men-
tal y social, y no sélo como la mera ausencia de enfermedad o dolencia (ORrGANIZACION MuUNDIAL
DE LA SALub. OFICINA REGIONAL PARA EUROPA: Salud para todos, 1985).
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— Son competencia de los servicios de salud los programas de planificacion fa-
miliar, atencioén a la mujer embarazada, los de salud materno-infantil, detec-
cién de metabolopatias y vacunaciones, informacién de los factores de riesgo
y de su prevencién, atencion pediatrica primaria y las actuaciones hospitala-
rias y sanitarias en general.

— Son competencia de los Servicios Sociales las intervenciones destinadas a la
prevencion de situaciones de riesgo social y de maltrato, por accién u omision
al menor. La actuacién de los Servicios Sociales se enmarca muchas veces
en una labor de atencién a la familia, siendo estos programas, al considerar
al conjunto familiar, especialmente relevantes, por la importancia reconocida
de la familia en el bienestar y desarrollo del nifio.

— Son competencia de los servicios educativos las actuaciones de apoyo al nifio
y a la familia desde los centros de educacién infantil, utilizados de forma ma-
yoritaria por la poblacién a partir de los 3 afios de edad y por una parte de la
misma en edades anteriores. La labor de estos centros en la prevencién de los
trastornos en el desarrollo puede ser fundamental para las poblaciones de alto
riesgo, al ofrecer un entorno estable y estimulante a un sector de la poblacién
infantil que a menudo sufre de condiciones adversas en el seno de la familia.

Los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana® deben participar en la
prevencién primaria colaborando en las campanas de informacién/formacion de la
poblacién en general en los aspectos relativos al desarrollo infantil y también como
parte de su trabajo con nifios afectos de trastornos permanentes, al evitar la apari-
cién de patologia ahadida a la inicial.

Prevencidon secundaria en salud

La prevencion secundaria se basa en la detecciéon precoz de las enfermedades,
trastornos o situaciones de riesgo. Se instrumenta a través de programas especiales
dirigidos a colectivos identificados en situacion de riesgo, como los nifios prematuros
de menos de 32 semanas o de menos de 1500 gr., las unidades familiares con em-
barazos de adolescentes menores de 18 afios, en riesgo de disfuncion relacional, las

5 Son servicios auténomos cuyo objetivo es la atencién a la poblacién infantil de 0-6 afos
que presenta trastornos en su desarrollo 0 se encuentra en una situacién de alto riesgo biol6-
gico, psicolégico o social. (Espafa, MinisTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SociALEs: Libro Blanco de la
Dependencia, tt.mtas.es, 23 diciembre 2004. Disponible en web: hitp://www.tt. mtas.es/periodi-

co/serviciossociales/200501/libro_blanco_dependencia.htm [Consulta: 21 septiembre 2005], Ca-
pitulo IV, p. 82).
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unidades familiares con embarazos a partir de los 35 afios, con riesgo de cromoso-
mopatias; los nifios con tetraplejias espasticas y riesgo de luxacion de cadera, etc.

La investigacion epidemioldgica nos permite identificar a los colectivos de riesgo
que seran objeto de una atencién especial que incluya un sistema de alerta social,
como son las campanas de sensibilizacién de los profesionales de las distintas re-
des y de la propia sociedad para su deteccién precoz, asi como unos protocolos de
actuacién para cada uno de los colectivos incluidos en dichos programas. En la ma-
yoria de estos protocolos, especialmente cuando los factores de riesgo se relacio-
nen directamente con el desarrollo, sera necesaria la participacion e intervencién de
los servicios de Atencién Temprana.

La prevencién secundaria en AT tiene por objetivo la deteccidn y el diagndstico
precoz de los trastornos en el desarrollo y de situaciones de riesgo. La deteccion se
hace en el ambito de la Sanidad por parte de los Servicios de Obstetricia en la etapa
prenatal, Servicios de Neonatologia en la etapa perinatal, y Servicios de Pediatria en
la etapa postnatal u otros servicios sanitarios. También por parte de los Servicios edu-
cativos cuando el nifio asiste a una escuela infantil, por el Entorno familiar (que son
quienes pasan tiempo con el nifio todos los dias) y por los Servicios Sociales.

El diagnostico de una alteracion en el desarrollo consiste en la puesta en eviden-
cia de una alteracién en el desarrollo asi como el conocimiento de sus supuestas
causas, permitiéndonos la comprensién del proceso y el inicio de una adecuada in-
tervencion terapéutica. En el diagndstico han de colaborar profesionales de distintas
disciplinas y ambitos: medicina, psicologia, pedagogia y ciencias sociales.

Un aspecto fundamental es la forma en que se comunica a los padres la informa-
cién diagndstica, comunicacion que puede tener una importancia decisiva en el des-
arrollo del nifio segun la familia lo comprenda, asimile y de respuesta al nifio a par-
tir de ese momento. En el Libro Blanco se explica con detalle como debe hacerse
esa comunicacion, que es un derecho del nifio porque le afecta a él directamente.

Prevencion Terciaria en salud

La prevencion terciaria se corresponde con las actuaciones dirigidas a remediar
las situaciones que se identifican como de crisis biopsicosocial. Ejemplos de estas
situaciones son el nacimiento de un hijo con discapacidad o la aparicién de un tras-
torno del desarrollo. La instrumentacién social para evitar que esta crisis profundice
e impulsar soluciones es precisamente tarea del servicio de AT, en el que recae la
maxima responsabilidad de activar un proceso de reorganizacién trabajando con el
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nifio, con la familia y con el entorno en el que vive. En ocasiones se puede lograr
un nuevo equilibrio de forma mas o menos rapida, pero en otras se pueden preci-
sar periodos muy largos de tiempo para su superacion, al verse afectados proyec-
tos familiares y personales, al limitarse las posibilidades de movilidad, de comunica-
cién y de autonomia de un miembro de la familia. La complejidad de estas situaciones
hace necesaria la intervencion de un equipo interdisciplinario.

La prevencion terciaria en AT agrupa todas las actividades dirigidas hacia el nifio
y su entorno con el objetivo de mejorar las condiciones de su desarrollo. Se trata
del proceso terapéutico propiamente dicho. Con ella se deben atenuar o superar
los trastornos o disfunciones en el desarrollo, prevenir trastornos secundarios y mo-
dificar los factores de riesgo en el entorno inmediato del nifio.

Cuando la deteccién se hace en la Unidad de Neonatologia comienza alli la in-
tervencién. Cuando la deteccion se hace en consultas pediatricas, en la escuela in-
fantil o por los padres, entonces se inicia en los centros de Desarrollo Infantil y Aten-
cién Temprana o en las unidades de Atenciéon Temprana, que dan continuidad también
a la atencién cuando se ha iniciado en neonatologia.

Otro objetivo fundamental de la intervencion es conseguir que la familia conozca y
comprenda la realidad de su hijo, sus capacidades y limitaciones, actuando como agen-
te potenciador del desarrollo del nifio, adecuando su entorno a sus necesidades fisi-
cas, mentales y sociales, procurando su bienestar y facilitando su integracién social.

La intervencion debe ser planificada con caracter global y de manera interdisciplinar,
considerando las capacidades y dificultades del nifio en los distintos ambitos del des-
arrollo, su historia y proceso evolutivo, asi como las posibilidades y necesidades de los
deméas miembros de la familia y los recursos de que se dispone; y el conocimiento y
actuacion sobre el entorno social. Suele abarcar estimulacion, fisioterapia y logopedia.

Cuando el nifio asiste a la escuela infantil, ésta ofrece importantes posibilidades
de incidir positivamente sobre los procesos de socializaciéon y aprendizaje, al actuar
reforzando el proceso terapéutico especifico, por lo que es fundamental establecer
una adecuada coordinacion.

Ya se ha hablado de prevencién, deteccion y diagnéstico en otros Capitulos, tam-
bién de la asistencia sanitaria y apoyo a familias; mas adelante se hablara de edu-
cacion, servicios sociales y otras medidas como las fiscales que inciden en el entor-
no del nifo, y por lo tanto en su desarrollo. Podria decirse que la atencién temprana
abarca todos los ambitos de la presente obra pero solo hasta los seis afios. Por ello
en este libro se tratan todos los aspectos enunciados de manera separada hasta los
18 afos, dedicando este Capitulo 9 a la Atencién Temprana.
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9.4. EVOLUCION HISTORICA EN ESPANA

En materia de atencion temprana, el apoyo estatal comienza en el afio 1977 en
la forma de subvenciones a fondo perdido (ayudas a instituciones e individuales).
Luego el ya derogado Real Decreto 620/1981, de 5 de febrero sobre Régimen Uni-
ficados de Ayudas Publicas a Disminuidos y la Orden de 5 de marzo de 1982, se-
guiran contemplando la estimulacién precoz como una modalidad de ayudas indivi-
duales de rehabilitacion, dirigida a nifios de 0 a 5 afos de edad. La finalidad de
aquella sera “evitar el proceso degenerativo y potenciar el desarrollo de las capaci-
dades fisicas, psiquicas o sensoriales del disminuido a través de las técnicas ade-
cuadas (fisioterapia, psicomotricidad y terapia del lenguaje). Los tratamientos podran
llevarse a cabo en el medio familiar, con la orientacién precisa, o en Instituciones es-
pecializadas (art. 11 del Real Decreto citado).

En el ambito educativo ha de citarse el Plan Nacional de Educacién Especial de 1978
en el que se destaco la importancia fundamental de la estimulacién precoz, que cons-
tituyd el germen de futuras normas que emanarian de la Administracion educativa’.

A juicio de Alonso Seco, la LISMI no contempla la atencién precoz, pues consi-
dera que es muy forzado entender que lo hace bajo la “rehabilitacion médico-funcio-
nal” (art. 19.1), la “educacién especial” (arts. 23 y 26) o los “servicios sociales de
orientacion familiar” (art. 52). Sin embargo el Real Decreto 383/1984, de 1 de febre-
ro, que lo desarrolla, lo incluye dentro de “rehabilitacion médico-funcional”.

Sin embargo si que es importante recordar que el art. 7.3 y 8 LISMI, inciden en
dos aspectos importantes de la atencién temprana, que estudiaremos mas adelante,
como son 1) la prestacion de AT a aquellos nifios que estan en un estado previo a la
aparicion de la minusvalia y 2) la prevencién®, siendo también de interés los arts. 3.1
(descripcion general de las obligaciones del Estado respecto a las personas con di-
capacidad), 49 (desde la perspectiva de hoy, resulta de particular interés la orienta-
cién que establece: “Los servicios sociales para los minusvalidos tienen como objeti-

7 ALonso Seco, José Maria: “Atencién temprana”, en EspaNA, SECRETARIA EJecuTivA DEL REAL
PATRONATO DE PREVENCION Y DE ATENCION A PERSONAS coN MinusvALia (coord.): Realizaciones sobre
Discapacidad en Espana. Balance de 20 arios, Madrid, Real Patronato de Prevencién y de Aten-
cién a Personas con Minusvalia, 1997, p. 93.

8 Art. 7.3 LISMI: A efectos del reconocimiento del derecho a los servicios que tiendan a pre-
venir la aparicién de la minusvalia, se asimilan a dicha situacion los estados previos, entendi-
dos como procesos en evolucion que puedan llegar a ocasionar una minusvalia residual.

Art. 8 LISMI: La prevencién de las minusvalias constituye un derecho y un deber de todo
ciudadano y de la sociedad en su conjunto y formara parte de las obligaciones prioritarias del
Estado en el campo de la salud publica y de los servicios sociales.
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vo garantizar a éstos el logro de adecuados niveles de desarrollo personal y de inte-
gracion en la comunidad”) y los articulos subsiguientes que lo desarrollan: Articulo
52.1, sobre orientacion a la familia; Articulo 52.3, sobre atenciéon domiciliaria incluyen-
do, si fuera necesario, la prestaciéon rehabilitadora; Articulo 50.4 d), que plantea la
conveniencia de respetar al maximo la permanencia de los minusvalidos en su me-
dio familiar y en su entorno geografico. Este conjunto de normas anticipa algunos as-
pectos que, con el curso de los afnos, iran adquiriendo mayor relieve hasta constituir-
se en una parte nuclear de la concepcion moderna de la atenciéon temprana. La AT
“centrada en la familia” y la prestacién de servicios en los “entornos naturales” son
dos paradigmas del modelo contemporaneo de AT, tal y como se recoge en el Libro
Blanco de Atencién Temprana y se ha descrito en apartados anteriores.

Dentro de la administracién educativa es preciso citar el establecimiento de los
Equipos Multiprofesionales del Instituto Nacional de Educacion Especial, regulados
por la orden de 9 de septiembre de 1982, el Real Decreto 2639/1982, de 15 de oc-
tubre de ordenacion de la Educacion Especial (BOE de 22 de octubre)® y el Real De-
creto 334/1985, de 6 de marzo de ordenacién de la Educacién Especial (BOE de 16
de marzo) que deroga el anterior y sigue los criterios de la LISMI, y en especial los
principios de integracién y normalizacién. Son relevantes los articulos 2.1 y 5 que
hablan de atencién educativa temprana.® Este Real Decreto, ya derogado, servira
de fundamento para la progresiva creacién posterior de equipos de atencién tempra-
na en el sector educativo.

9.5. DERECHO INTERNACIONAL PUBLICO

En la declaracion de la ONU de los Derechos del Nifio de 1959 se hacia men-
cién al derecho a la atencién prenatal y postnatal de todos los nifios, y a los dere-
chos especiales en cuanto a tratamiento, educacién y cuidados de los nifios con dis-
capacidad (principios 4 y 5).

° Cuyo art. 7 establece que “la atencion educativa de las personas disminuidas comenzara
tan precozmente como lo requiera cada caso, iniciandose el proceso de integracion, en la me-
dida de lo posible, en el nivel de Educacién Preescolar; dicho proceso tendera a la modalidad
de integracién completa, con los programas de apoyo individualizados que sean precisos para
cada alumno en particular”. Conviene ademas resaltar dos significativos preceptos que contie-
ne esta disposicién: la promocién de programas para informar y asesorar a las familias en or-
den a su capacitacion y para atender a la estimulacion y maduracion de los hijos afectados por
disminuciones (art. 17), asi como la obligacién de los hospitales infantiles de contar con una
seccion pedagégica para prevenir y evitar la marginaciéon del proceso educativo de los alum-
nos en edad escolar en ellos internados (art. 18).
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También hay mencién especifica a aspectos concretos del entorno de la atencién
temprana en el Programa de Accién Mundial para las Personas con Discapacidad
de la ONU de 1982, en la CNUDN (art. 23 tantas veces citado) y en las NORUN
(art. 2 sobre Sanidad y art. 6.5 a) y b) sobre Educacion sefialando que debe pres-
tarse especial atencion a los niflos muy pequefos con discapacidad y a los nifios de
edad preescolar con discapacidad).

Es relevante recordar la Convencidén Interamericana para la eliminacion de todas
las formas de discriminacion contra las personas con discapacidad, de 7 de junio de
1999, cuyos articulos mas relevantes en relacién con los nifios, son el art. IIl.2 a) y
b) sobre el compromiso de los Estados para trabajar en deteccién temprana e inter-
vencion, rehabilitacion y educacion.

La CNUDPD de 2006 también ha restablecido el derecho a la atencién temprana
en sus arts. 23.3" y 25, apartados (b) que recoge la obligacion de los Estados Par-
te de proporcionar diagnéstico e intervencion temprana a los nifios con discapacidad
para minimizar y reducir discapacidades adicionales, y (c) que exige que los servi-
cios estén cerca de su domicilio™.

'° El articulo 2.1 determina que uno de los objetivos de la educacion especial es la atencion
educativa temprana anterior a su escolarizacion.

El art. 5 establece:

1. “La atencién educativa especial del nifio disminuido o inadaptado podra iniciarse des-
de el momento en que, sea cual fuere su edad, se adviertan en él deficiencias o ano-
malias que aconsejen dicha atencién o se detecte riesgo de aparicién de las mismas.

2. Esta atencion educativa tendra por objeto corregir en lo posible las deficiencias o ano-
malias detectadas o, en su caso, sus secuelas; prevenir y evitar la aparicion de las mis-
mas, en los supuestos de riesgo; y, en general, dirigir, apoyar y estimular el proceso de
desarrollo y socializacion del nifio en un ambiente de completa integracion.

3. En esta atencién educativa, y particularmente en la que se lleve a cabo en edades an-
teriores a la escolarizacion, las Administraciones Publicas propiciaran la colaboracion
de los padres o tutores del nifio, los cuales podran recibir preparacion a tal fin por los
servicios correspondientes.”

" Articulo 23 Respeto del hogar y de la familia:

“3. Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias con discapacidad tengan los
mismos derechos con respecto a la vida en familia. Para hacer efectivos estos derechos, y a
fin de prevenir la ocultacién, el abandono, la negligencia y la segregacién de los nifios y las ni-
fias con discapacidad, los Estados Partes velaran por que se proporcione con anticipacién in-
formacion, servicios y apoyo generales a los menores con discapacidad y a sus familias.”

"2 Articulo 25 Salud:

“Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar
del mas alto nivel posible de salud sin discriminacién por motivos de discapacidad. Los Esta-
dos Partes adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con
discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la
rehabilitacion relacionada con la salud. En particular, los Estados Partes:
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9.6. FALTA DE UN MARCO JURIDICO ESTATAL BASICO: FRAGMENTACION
Y DIFICULTAD DE PROTECCION DE ESTE DERECHO

Si analizamos la situacién actual de la Atencién Temprana en Espafa, las fami-
lias y asociaciones la viven en términos de carencia.”

Segun los informes publicados por FEAPS y el Grupo GAT un 7-8% de la pobla-
cién de 0 a 6 afos precisa de atencién temprana y en Espafna estamos muy lejos
de alcanzar ese porcentaje. Por poner un ejemplo, en la Comunidad de Madrid el
Plan del Cermi estima en un 0,7% el porcentaje de nifios atendidos (2.100 frente a
los 22.400 que se estima que la necesitan).

Se calcula que en Espafna hay unos 800 centros donde se prestan servicios de
atencién temprana.

Como sefala el Plan del CERMI, la Atencion Temprana es quizas y cronoldgica-
mente hablando, desde la perspectiva de la trayectoria vital de la persona, el primer
conjunto de servicios en los que se manifiesta la politica social del pais respecto a
un ciudadano concreto. La politica social, a pesar de que se la tipifica como gasto,
gasto social, cuando esta bien planteada y adecuadamente ejecutada no puede ser
considerada, y menos en lo que respecta a la AT, como un mero consumo de recur-
sos. Esto lo saben bien los profesionales que trabajan con los nifios en éstas eta-
pas. Una actuacion (inversion de recursos) preventiva seguida de un diagndstico pre-
coz y de una adecuada atencion, en su caso, puede evitar problemas posteriores al
nifio, a la familia, y ahorrar recursos a la propia sociedad. De ahi que se llame a los
poderes publicos a establecer politicas sociales inversoras como las que a proposi-
to de la AT se proponen en dicho Plan.™

Un de las razones fundamentales por las que se dan estas insuficiencias y dife-
rencias entre unas CCAA y ofras, llegando incluso a afectar a los tramos de edad

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas con discapacidad es-
pecificamente como consecuencia de su discapacidad, incluidas la pronta deteccién e interven-
cién, cuando proceda, y servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la apariciéon de
nuevas discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las personas mayores;

c) Proporcionaran esos servicios lo mas cerca posible de las comunidades de las perso-
nas con discapacidad, incluso en las zonas rurales;”

' Cermi EstaTaL: Plan de accién del CERMI Estatal en materia de atencién temprana a per-
sonas con discapacidad [en linea], Espafa, Cermi.es, 18 mayo 2005. Disponible en web:
http://www.cermi.es/CERMI/ESP/Biblioteca/ [Consulta: 11 julio 2005], p. 11.

" Cermi EstaTaL: Plan de accién del CERMI Estatal en materia de atencién temprana a per-
sonas con discapacidad [en linea], Espafna, Cermi.es, 18 mayo 2005. Disponible en web:
http://www.cermi.es/CERMI/ESP/Biblioteca/ [Consulta: 11 julio 2005], p. 14.
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en que se presta atencién temprana y a la denominacién de la misma, es la falta
de un marco basico legislativo para estas prestaciones.

Efectivamente, la Atencién Temprana tiene un reflejo diverso y disperso en la le-
gislacion espafola, parejo con su propia evolucién como conjunto de intervenciones
dirigidas a la poblacién infantil, familia y entorno.

El andlisis de la legislacién sobre lo que se conocia como “atencion infantil tem-
prana”, hasta 1997, ha quedado reflejado por Alonso Seco (1997) en su trabajo so-
bre Atencién Temprana'®. Posteriormente, ha sido Ponte (2004) quien aporta un nue-
vo y meritorio esfuerzo de rastreo y andlisis de la legislacién sobre AT, con especial
incidencia en los aspectos sociosanitarios'®.

Una primera panoramica de la legislacién basica espafola se completa con el tra-
bajo de Retortillo y Puerta (2004)", sobre el marco normativo del ambito educativo
relacionado con las edades tempranas.

Ponte sefalé que el desarrollo de la LISMI, como el Real Decreto 383/1984 por
el que se establecia y regulaba el sistema especial de prestaciones sociales y eco-
némicas previstos en la citada LISMI, y la Ley 16/1990, de 20 de Diciembre, de Pres-
taciones no Contributivas, estuvo mas centrado en las prestaciones econémicas que
en el desarrollo de otros apartados de la Ley, como la prevencion, la funcion inte-
gradora de los equipos multidisciplinarios o la organizacion de la rehabilitacién.

La Ley 14/1986 General de Sanidad no menciona la Atencion Temprana (AT). Te-
mas importantes como los programas de prevencion y deteccion precoz, el cuidado
de la informacién diagnéstica, la consideracion de la atenciéon temprana en el mar-
co neonatal, la coordinacién interinstitucional o la atencién materno-infantil a domi-
cilio quedaron pendientes. Aunque la LISMI dedica su Titulo lll a la Prevencion de
las Minusvalias como “obligacién prioritaria del Estado” en el ambito de la salud y
los servicios sociales (Art. 8), las previsiones (Art. 9.1) de “presentar a las Cortes
Generales un Proyecto de Ley en el que se fijaran los principios y normas basicas
de ordenacién y coordinacién en materia de prevenciéon de las minusvalias” o “ela-

® ALonso Seco, José Maria: “Atencién temprana’, en Espafa, SECRETARIA EJecuTIvA DEL REAL
PATRONATO DE PREVENCION Y DE ATENCION A PERSONAS coN MinusvALia (coord.): Realizaciones sobre
Discapacidad en Espana. Balance de 20 afios, Madrid, Real Patronato de Prevencién y de Aten-
cién a Personas con Minusvalia, 1997, Cap. 3.

' PonTE MITTELBRUNN, Jaime: “Legislacion y Atenciéon Temprana. Notas sobre aspectos so-
ciosanitarios”, Boletin del Real Patronato sobre Discapacidad, n.% 56, diciembre 2003.

7 RetorTiLLO FRrANCO, Felipe; Puerta CuimenT, Estrella: “Marco normativo de las necesidades
educativas especiales en las edades tempranas”, Boletin del Real Patronato sobre Discapaci-
dad, n.? 57, junio 2004.
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borar cuatrimestralmente un Plan Nacional de Prevencién de Minusvalias” no se cum-
plieron. Y la “especial importancia” (Art. 9.3) otorgada “a los servicios de orientacion
y planificacién familiar, consejo genético, atencidén prenatal y perinatal, deteccion y
diagndstico precoz y asistencia pediatrica no se tradujo, inicialmente, en el impulso
unitario que cabria esperar. Y hay que esperar hasta el Pleno del Consejo Interterri-
torial del Sistema Nacional de Salud de 4 de junio de 1990, como sefiala Ponte, para
ver aprobado el Documento sobre Criterios Basicos de Salud Materno-Infantil, refe-
rente para todos los programas autonémicos.®

Fue ya en 1995 y mediante el RD 63/1995 por el que se ordenaron las prestacio-
nes sanitarias del Sistema Nacional de Salud cuando se regularon cuestiones como
el programa del nifio sano, el examen neonatal y la aplicacién de procedimientos te-
rapéuticos y de rehabilitacién. En fecha mas reciente, el 28 de mayo de 2003 se pro-
mulga la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesién y Calidad del Sistema Nacional
de Salud que con objeto de uniformizar los contenidos de las prestaciones sanita-
rias en todo el Estado, en el ambito de la atencién primaria plantea como responsa-
bilidades del sistema un abanico de temas relacionados con la AT, como las activi-
dades de informacion y vigilancia en la proteccion de la salud; la rehabilitacion basica;
las atenciones y servicios especificos relativos a diversos grupos de poblacion como
la mujer, infancia y otros; la prescripcion y realizacién, en su caso, de procedimien-
tos diagnosticos y terapéuticos; las actividades en materia de prevencién, promocion
de la salud, atencién familiar y atencion comunitaria, etcétera.

Desde la perspectiva de los Servicios Sociales, hay que notar que la transferencia
de los recursos de AT que se gestionaban desde el IMSERSO vivié un proceso de
transferencia hacia las Comunidades Autdbnomas que se ha prolongado cerca de 17
afos. No es exagerado plantear que esta circunstancia ha contribuido a que cada Co-
munidad Auténoma, con sus criterios y su ritmo, haya generado un nuevo goteo de
normativa sobre AT, como se vera mas adelante, en la que no se ha regulado el con-
tenido de la AT hasta finales de los afios noventa, con la excepcion de Catalufa.

Por lo que se refiere a la proteccion social de las familias con menores discapa-
citados, la Ley 39/1999, dirigida a promover la Conciliacién de la Vida Familiar y La-
boral en las Personas Trabajadoras, si bien establece nuevos derechos de manera
universal referidos al cuidado, adopcion y acogimiento de menores de 6 afnos, no
hace mencién a la circunstancia de que el nifio o nifia que se vaya a criar presente
alguna discapacidad. Ponte llamé la atencién sobre la aparente incoherencia, a la
vista del impacto que supone tener un hijo con discapacidad, de ampliar la suspen-

'8 PonTE MITTELBRUNN, Jaime: “Legislacion y Atenciéon Temprana. Notas sobre aspectos so-
ciosanitarios”, Boletin del Real Patronato sobre Discapacidad, n.? 56, diciembre 2003, p. 3.
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sién (también en dos semanas) so6lo en el supuesto de tener que acoger a “meno-
res mayores de seis afios de edad discapacitados o minusvalidos o que por sus cir-
cunstancias y experiencias personales o que por provenir del extranjero, tengan es-
peciales dificultades de insercion social y familiar debidamente acreditadas por los
servicios sociales competentes”. En la Ley Organica 3/2007, de 22 de marzo, para
la igualdad efectiva de mujeres y hombres se modific el art. 48.4 ET para incluir di-
cha ampliacion en dos semanas.'®

Por lo que se refiere a la legislacién del ambito educativo relacionada con las eda-
des tempranas, Retortillo y Puerta, en su articulo citado, toman como primer refe-
rente la Ley Orgénica 1/1990, de 3 de octubre, de Ordenacion General del Sistema
Educativo (LOGSE). En ella se establecia por primera vez que la educacion se ini-
cia desde los primeros momentos de vida, reconociendo una etapa educativa exclu-
siva y con caracteristicas propias en el periodo infantil, hasta la edad de los seis
afos. Ademas, se divide el periodo en dos ciclos: 1.2 hasta los tres afos, y 2.2 de
tres a seis afos. Sus contenidos se organizan en areas relacionadas con ambitos
propios de la experiencia y desarrollo infantiles.

A los efectos de esta revisién de la evolucién normativa, resulta relevante el he-
cho de que la LOGSE introduce el concepto de necesidades educativas especiales.
Este, hace referencia a las de aquellos alumnos que pueden precisar ayudas, mas
alla de las ordinarias, para alcanzar los objetivos de la educacion. A la vez, se esta-
blece que la educacién es solo una, eso si, con aquellos ajustes que se requieran
para responder a las diversas necesidades de los alumnos. En definitiva, supuso
todo un avance el considerar que las causas de las dificultades que en un momen-
to determinado pueden tener ciertos alumnos no residen sélo en ellos sino que pue-
den verse reforzadas por las deficiencias del propio sistema educativo. Queda esta-
blecido que las eventuales dificultades son consecuencia de la falta de ajuste entre
el alumno y el entorno educativo, no son sélo un problema del alumno.

El Real Decreto 696/1995, de Ordenacién de la educacién de alumnos con nece-
sidades educativas especiales concreta que estos seran escolarizados en centros y
con programas ordinarios, que retnan los recursos personales y materiales adecua-

'® Dentro del ambito de las ayudas a las familias menciona, también Ponte, las implicacio-
nes de tener un hijo con discapacidad para el concepto de familia numerosa (se contabiliza
como dos hijos) o las asignaciones econémicas por hijo a cargo con discapacidad menor de
18 afios que se gestionan a través del certificado de minusvalia y que, hasta la fecha, no tie-
nen en cuenta la calificacion de grado. Otras ayudas o prestaciones técnicas (para transporte,
vivienda, ayuda a domicilio y respiro familiar o ayudas técnicas) asi como deducciones fisca-
les cuya cuantia varia cada afo, dependen de esta misma certificacién si bien se trataran en
detalle todas ellas en otras partes del libro.
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dos para garantizarles una atencion educativa de calidad de acuerdo con el dicta-
men que resulte de la evaluacion psicopedagdgica.®® La atencién especial comenza-
ra en cuanto se detecte riesgo de aparicién de la discapacidad. La deteccién precoz
se encomienda a los Equipos Psicopedagoégicos, y dentro de estos a los Equipos de
Atencién Temprana a quienes también se encomienda la orientaciéon y el apoyo a
padres®'. La escolarizacién en centros de educacion especial sélo se aplicara en ca-
sos excepcionales, previo informe motivado al respecto. La escolarizacién comienza
y finaliza en las edades establecidas por la ley con caracter general para esta eta-
pa, aunque excepcionalmente, previo informe del equipo de orientacion educativa y
psicopedagogica, la Administracion educativa correspondiente puede autorizar la per-
manencia de alguno de estos nifios y nifias durante un afio mas en la etapa de edu-
cacién infantil. Asimismo es posible contemplar la escolarizacion preferente de de-
terminados alumnos con necesidades especiales permanentes asociadas a
condiciones personales de discapacidad en un mismo centro de educacion infantil,
cuando la naturaleza de la respuesta a sus necesidades comporte un equipamiento
singular o una especializacién profesional de dificil generalizacion.?

Doce anos después, la Ley Organica 10/2002, de 23 de diciembre, de Calidad de
la Educacion (LOCE) marcé dos etapas diferenciadas: la Infantil, de tres a seis afios,
y la Preescolar hasta los tres afios. A esta Ultima etapa se la da un caréacter doble:
educativo y asistencial, con la intencién, entre otras, de que se pueda conciliar la
vida laboral con la familiar. No obstante, importa significar que la regulacion de esta
etapa se transfiere a las Comunidades Auténomas.?

La Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién (LOE) volvié a establecer
indubitadamente el caracter educativo del primer ciclo de Educacion Infantil®, pero

% A menudo este requisito es utilizado por los centros como excusa para no admitir a un
determinado alumno con discapacidad pese a que la ley le permite pedir a las administracio-
nes publicas, y estas estan obligadas a proporcionarselos (art. 72.2 LOE), dichos medios per-
sonales y humanos.

# El problema es que muchas veces estos equipos son insuficientes para el volumen de ni-
fos y familias que atienden, recibiendo las familias una orientacién y apoyo muy escasos.

2 Esta posibilidad de escolarizacién preferente en un centro de integracién de alumnos con
una determinada discapacidad también se da en etapas educativas posteriores.

% Retortillo y Puerta aseveran que estos matices sobre la finalidad asistencial, la ausencia
de regulacion completa y excluida de las ensefianzas escolares y cierta ambigliedad respecto
a los profesionales que atienden esta etapa y a los espacios destinados a los nifios de 0 a 3
anos, les hacen dudar de la intencion sobre el caracter educativo de la etapa. (ReTorTILLO FRAN-
co, Felipe; Puerta CuimenT, Estrella: “Marco normativo de las necesidades educativas especia-
les en las edades tempranas”, Boletin del Real Patronato sobre Discapacidad, n.® 57, junio
2004, p.4.)

2 Art. 14.2 LOE.
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la Educacion infantil sigue teniendo caracter voluntario y aunque en el art. 15 LOE
se dice que las Administraciones Publicas promoveran un incremento progresivo de
la oferta de plazas publicas en el primer ciclo y garantizaran una oferta suficiente de
plazas publicas y concertadas en el segundo ciclo, la oferta de plazas es menor lo
que impide la igualdad de oportunidades para los nifios con discapacidad en estas
edades.”

Actualmente el primer ciclo estd regulado por el ya derogado Real Decreto
828/2003, de 27 de junio, por el que se establecen aspectos educativos basicos de
la Educacion Preescolar®, pero que sigue siendo aplicable hasta la implantacion de
la nueva ordenacién de la educacion infantil segun el RD 806/2006, de 30 de junio
y para el segundo ciclo de infantil se ha dictado recientemente el Real Decreto
1630/2006, de 29 de diciembre, por el que se establecen las ensefianzas minimas
del segundo ciclo de Educacién infantil®’, siendo interesante el art. 8 sobre atencion
a la diversidad?®®, contemplando como principio de la intervencién educativa la adap-
tacion a la diversidad del alumnado y la busqueda de la mejor respuesta educativa
a los que presentan necesidades educativas especiales (discapacidad).

% Aunque algunas Administraciones educativas se esfuercen por regular plazas para los
alumnos con necesidades educativas especiales también en el primer ciclo (véase Orden
609/2007, de 12 de febrero, de la Consejeria de Educaciéon de la Comunidad de Madrid, so-
bre admisiéon de alumnos en los centros sostenidos con fondos publicos que imparten primer
ciclo de Educacion Infantil para el curso escolar 2007/2008 (BOCM 28 febrero 2007).

% Se sefalan como ambitos principales los siguientes:

a) El desarrollo del lenguaje como centro de aprendizaje
El conocimiento y progresivo control de su propio cuerpo
El juego y el movimiento
El descubrimiento del entorno
La convivencia con los demas
) El desarrollo de sus capacidades sensoriales

g) El equilibrio y desarrollo de su afectividad

h) La adquisicién de habitos de vida saludable que constituyan el principio de una ade-
cuada formacién para la salud

# BOE 4 enero 2007.

% “Articulo 8. Atencion a la diversidad.

1. La intervencién educativa debe contemplar como principio la diversidad del alumnado
adaptando la practica educativa a las caracteristicas personales, necesidades, intereses y es-
tilo cognitivo de los nifios y nifas, dada la importancia que en estas edades adquieren el ritmo
y el proceso de maduracién.

2. Las administraciones educativas estableceran procedimientos que permitan identificar
aquellas caracteristicas que puedan tener incidencia en la evolucion escolar de los nifios y ni-
fas. Asimismo facilitaran la coordinaciéon de cuantos sectores intervengan en la atencién de
este alumnado.

3. Los centros adoptaran las medidas oportunas dirigidas al alumnado que presente nece-
sidad especifica de apoyo educativo.

© QOO0 T

)
)
)
)

—
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La funcion educativa de los Centros de Educacién Infantil ha de entenderse como
complementaria de la que ejerce la familia, ofreciendo al nifio la posibilidad de inter-
actuar no sélo con los adultos, sino también con otros nifios. La interaccion entre ni-
fos constituye la base de importantes experiencias y oportunidades de aprender en
las edades que nos ocupan, por lo que la creacién de estas oportunidades resulta
del todo decisiva. Por otra parte el papel del profesorado de Educacién Preescolar
e Infantil, que debe ser especializado, es insustituible en la generacién de los am-
bientes para el aprendizaje, en la mediacién de los mismos y en el aporte de recur-
sos y medios que utilizaran los nifios con el fin de propiciar experiencias que esti-
mulen su desarrollo personal completo.

El hecho de que la regulacion de la Atencién Temprana esté fragmentada en la
normativa de Sanidad, Educacién y Servicios Sociales entrafia una dificultad para la
proteccion de este Derecho, puesto que el Estado tiene competencias para dictar la
legislacion basica de Sanidad y Educacion (arts. 149.1.16.2 y 149.1.30.2 CE, respec-
tivamente), pero no en lo que se refiere a Servicios Sociales, ya que el art. 148.1.20
incluye la asistencia social, y por tanto los servicios sociales estan entre las mate-
rias en las que las CCAA pueden asumir competencias, como asi ha sido.

Es el mismo problema que presenta la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de pro-
mocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de Depen-
dencia (LPAAD), que ha cifrado su fundamento constitucional en el art. 149.1.1.2
CE®, que atribuye al Estado la competencia exclusiva en la regulacién de las con-
diciones basicas que garanticen la igualdad de todos los espafoles en el ejercicio
de los derechos y en el cumplimiento de los deberes constitucionales. Entiendo que
el mismo fundamento constitucional permite la promulgaciéon de una norma bésica
que regule la Atencién Temprana, entendiéndola como un derecho fundamental.®

De los tres ambitos, Sanidad, Educacién y Servicios Sociales, sélo el derecho a
la educacion esta entre los superprotegidos de la Seccion Primera, del Capitulo I,
del Titulo | de la CE.

Finalmente, es preciso hacer referencia a la citada LPAAD, cuya disposicion adi-
cional decimotercera en su apartado 3 dice que “en el seno del Consejo Territorial
del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia se promovera la adop-

4. Los centros atenderan a los nifios y nifas que presenten necesidades educativas espe-
ciales buscando la respuesta educativa que mejor se adapte a sus caracteristicas y necesida-
des personales.”

# Disposicion final octava Ley 39/2006.

% Véase otro supuesto similar en la LIONDAU, cuya disposicidn final cuarta, expresamen-
te recoge este fundamento constitucional.
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cién de un plan integral de atencion para estos menores de 3 afios en situacion de
dependencia, en el que se contemplen las medidas a adoptar por las Administracio-
nes Publicas, sin perjuicio de sus competencias, para facilitar atencion temprana 'y
rehabilitacién de sus capacidades fisicas, mentales e intelectuales. El Libro Blanco
de la Dependencia®, previo a la elaboracion de la LPAAD, dedic6 el apartado 3.2
del Capitulo 1V, p. 79-85 a la AT, destacando su importancia para los nifios que pre-
sentan Trastornos Generalizados del Desarrollo, por ser uno de los colectivos impor-
tantes de las personas con discapacidad en situacion de dependencia.

9.7. LA NORMATIVA AUTONOMICA

La falta de un marco legislativo basico y la fragmentacién antes expuesta ha dado
lugar a una legislacién autonémica profusa y diversa que tanto el trabajo de Ponte
como el Plan de Atencién temprana del Cermi han tratado de sistematizar.

Por lo que se refiere a la legislacion autonémica de infancia y familia, en el te-
rreno de los principios rectores, la integracién social de los menores, en particular
de aquellos con discapacidad, esta presente de manera destacada en todas y cada
una de las Leyes Autonémicas de Proteccién de Menores o Infancia, las cuales,
en este sentido, reafirman los contenidos de la LISMI. Algunas CCAA (Asturias,
Cantabria, Islas Baleares, Canarias, Cataluha, Murcia, Rioja, Comunidad Valencia-
na) realizan un reconocimiento implicito de los derechos de los menores con dis-
capacidad haciendo una llamada a la Carta Constitucional o a la Convencién de
las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio. Otras (Andalucia, Aragén, Cas-
tilla y Ledn®, Navarra) subrayan, de manera explicita, este derecho a la integra-
cién social de los nifios con discapacidades o situaciones de riesgo. La AT, sin em-
bargo, no esta contemplada expresamente en ninguna de ellas, salvo en Madrid®

1 EspaNa, MiNiSTERIO DE TRABAJO Y AsunTos SociaLes: Libro Blanco de la Dependencia, Espa-
fia, tt.mtas.es, 23 diciembre 2004. Disponible en web: http://www.tt. mtas.es/periodico/servicios-
sociales/200501/libro_blanco_dependencia.htm [Consulta: 21 septiembre 2005].

% | ey 14/2002, de 25 de julio, de promocion, atencién y proteccion a la infancia en Casti-
lla'y Leén (BOE 17 agosto 2002)

Art. 38.2.a) Dentro de las actuaciones de prevencién de la marginacién o inadaptacion in-
fantil se incluye en atencién educativa, la promocién de los servicios de atencién a la primera
infancia en aquellas edades en las que la ensefianza no es obligatoria, dando prioridad de ac-
ceso a los mismos a los menores con discapacidades, entre otros.

Art. 38.4. a) apoyo a familias con hijos con discapacidad (formacién).

% En Madrid, se contempla la deteccién y tratamiento precoz desde la perspectiva de sa-
lud: Ley 6/1995, de 28 de marzo, de la Comunidad Auténoma de Madrid, de Garantia de los
derechos de la infancia y la adolescencia (BOE 2 agosto 1995)
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y Navarra®, y ha habido que esperar hasta el afio 2003 para que el derecho a la
atencioén o estimulacion precoz se realice de manera inequivoca como un servicio
universal y gratuito en una de las leyes autonémicas. Asi, en el contexto de la Ley
18/2003, de Apoyo a Familias de la Comunidad Auténoma de Catalufa, el Articu-
lo 29 se refiere de la siguiente forma a la atencion precoz como “servicio de ca-
racter universal”:

1. Los nifios con trastornos en su desarrollo o con riesgo de sufrirlos, desde el
momento en que son concebidos hasta que cumplan 6 afos tienen derecho
a acceder a los servicios de atencion precoz, de acuerdo con las condiciones
y procedimiento que se establezca por via reglamentaria.

2. La utilizacién de los servicios de atencién precoz no esta sujeta a contrapres-
tacion econémica por los nifios y sus familias.

Este articulo plantea, por vez primera en el panorama legislativo espafiol, la AT
prenatal.

La aparicién de la AT en una Ley de Apoyo a la Familia puede interpretarse como
el reflejo de la propia evolucion de las consideraciones profesionales y de las de-
mandas de los padres® en el sentido de comprender que la discapacidad o situa-
cién de riesgo afecta al conjunto del grupo familiar el cual, de una u otra manera,
suele precisar prestaciones técnicas, ayudas personales, informacién, formaciéon o
acompafamiento psicoldgico pero también apoyo econémico, medidas de respiro o
nuevas posibilidades para flexibilizar sus obligaciones laborales y fiscales y poder
adaptarse a la nueva situacion, de manera que el apoyo, educacién y crianza del
menor dependiente no impliquen merma de la calidad de vida ni graves pérdidas o
renuncias a otros proyectos personales. Asi, la legislacién catalana recoge, junto a
las medidas globales de apoyo a las personas dependientes o los nifios a cargo,
prestaciones econdémicas adicionales para los nifios nacidos con dafos que requie-

Art. 11 Derecho a la proteccién de la salud

Art. 11.1.b) Deteccién y tratamiento precoz de enfermedades congénitas, asi como de las de-
ficiencias psiquicas y fisicas. Los limites son la ética, la tecnologia y los recursos existentes.

% En la Ley Foral 15/2005, de 5 de diciembre, de promocién, atencién y proteccién a la in-
fancia y a la adolescencia de la Comunidad Foral de Navarra (BOE 2 enero 2006), el art. 27.5
sefiala que las Administraciones Publicas de Navarra garantizaran, en los centros existentes
en la Comunidad Foral, la estimulacién temprana a los menores de edad de 6 anos con defi-
ciencias funcionales con el objeto de asegurar su integracién social. Véase también art. 32.3.a)
de la misma ley.

% Espara, MiNisTERIOS DE TRABAJO Y AsunTos SociaLes: Necesidades, situacion y demandas de
las familias con menores discapacitados 0-6, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
IMSERSO, 1999.
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ren atenciones especiales (Art. 9 y 14) o medidas complementarias para flexibilizar
la vida laboral de sus padres (Art. 23 y 25).

Las medidas de apoyo a las personas dependientes, como la ayuda a domicilio o el
respiro familiar, han sido reguladas por todas las autonomias pero no existe un régimen
homogéneo de normas o soluciones especificas para los menores discapacitados. En
general, las Comunidades Auténomas han legislado siguiendo el modelo original del de-
rogado Régimen Unificado de Ayudas Publicas a Disminuidos, aunque se registran di-
ferencias mas que notables en los soportes econdémicos y en la amplitud de las ayu-
das. Y conviene tener en cuenta que, en los ultimos afios, estamos asistiendo al
desarrollo de nuevas disposiciones orientadas al apoyo econdémico de las familias ante
el nacimiento de nuevos hijos o la eventualidad de partos multiples. En algunos casos,
esta legislacién contiene normas complementarias para hijos con discapacidad (Comu-
nidad Foral de Navarra, Pais Vasco, Castilla y Ledn, Comunidad Valenciana)

Por lo que se refiere a la legislacion autondmica sobre discapacidad, han sido
muy pocas las CC.AA. que, hasta la fecha, han recurrido a la elaboracién de Leyes
especificas. La Ley 1/1999, de 31 de marzo, de Atencién a las Personas con Disca-
pacidad en Andalucia, que establece la atencion integral a las personas con disca-
pacidad, recoge disposiciones que se refieren a garantizar la AT en el ambito de la
prevencion (Art. 11.2) como “intervencién multiple dirigida al nifio, a la familia y a la
comunidad”. Esta intervencién estara integrada por acciones de “informacion, detec-
cién, diagnostico, tratamiento, orientacion y apoyo familiar”, implementadas desde el
sistema publico de salud (Art. 11.3). Y, en el ambito de la educacién (Titulo IlI), la
AT acompafa a un amplio reconocimiento de derechos educativos (atencién educa-
tiva especifica, prevencion, deteccion y atencién temprana, evaluacion psicopedagé-
gica, uso de sistemas de comunicacién alternativos, medios técnicos, didacticos y
nuevas tecnologias) que deben cumplirse en régimen de integracién y con los co-
rrespondientes aportes complementarios (becas y ayudas econdémicas individuales
para el desplazamiento, residencia y manutencién)®.

% Ley 1/1999, de 31 de marzo, de Atencidn a las personas con discapacidad (BOJA 17 abril 1999)

Titulo Il De la Salud

Art. 11 Deteccion de las deficiencias y atencién temprana. Muy importante para los nifios

con discapacidad:

“1. Se estableceran sistemas de prevencion y deteccion de las deficiencias y de aten-
cion temprana una vez diagnosticadas éstas, a través de programas y protocolos
de actuacién que se realizaran de forma continuada sobre las personas con disca-
pacidad.

2. Entendida como intervencién multiple dirigida al nifio, a la familia y a la comunidad, que-
dara garantizada la atencién infantil temprana, que comprende informacién, deteccion,
diagnostico, tratamiento, orientacién y apoyo familiar.
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También el Estatuto para las Personas con Discapacidad de la Comunidad Valen-
ciana, Ley 11/2003, de 10 de abril (BOE 22 mayo 2003) en su articulo 37 cita la AT
pero, en este caso, definiendo los Centros de Atencién Temprana como un formato
especializado de centros de atencién diurna que son “recursos destinados a las per-
sonas con discapacidad, mediante un equipo multidisciplinar,... con el objetivo co-
mun de potenciar las capacidades y la autonomia de las personas con discapaci-
dad, fomentando la interaccion con el medio familiar y social,...”. También es digno
de mencién el art. 20, sobre los derechos de las personas con discapacidad en ma-
teria educativa, que abarcan:

— atencién educativa especifica.
— atencién temprana (se menciona expresamente en derechos educativos),
— evaluacion psicopedagogica,

— medios técnicos, didacticos y nuevas tecnologias.

Utilizando otra perspectiva pero coincidente en sus motivos y objetivos con la le-
gislacién sobre discapacidad puede citarse, asimismo, la Ley 5/1995, de 23 de mar-
zo, de Solidaridad en Castilla-La Mancha o la Ley 6/2001, de 20 de noviembre, de
Atencién y Proteccion a las Personas en Situacion de Dependencia, de Cantabria ya
que si bien estas leyes no citan de forma explicita la AT, definen los postulados para
el desarrollo normativo en temas de discapacidad.®”

Por ultimo, es preciso referirse a la Atencion Temprana en las leyes autonémicas
sectoriales.

El analisis de la legislacion autondémica espafiola sobre AT, revela una estimable
concordancia en los objetivos (desarrollo personal e integracién social), en el ambi-
to de aplicacion (infancia con discapacidad 0-3/6) o en el reconocimiento del papel

3. El sistema publico de salud establecera los sistemas y protocolos de actuacion técni-
cos necesarios, para que desde la atencién primaria en adelante quede asegurado el
asesoramiento y tratamiento necesario, de acuerdo con lo establecido en los apartados
anteriores.”

Art. 14.2.a): “Las personas con discapacidad tendran derecho, en cualquiera de las etapas
educativas, obligatorias y no obligatorias, a la prevencién, deteccién y atencién temprana de
sus especiales necesidades educativas.”

% Otras CC.AA. han mantenido la atencion integral a las personas con discapacidad a otro
nivel normativo, en general, siguiendo las lineas trazadas por el IMSERSO en el | Plan de Ac-
cién para Personas con Discapacidad 1997-2002. Castilla Ledn, Castilla La Mancha, Comuni-
dad de Madrid, Comunidad de las Islas Baleares, Regién de Murcia o La Rioja pueden citarse
entre las CC.AA. que han formulado Planes de Acci6n interdepartamentales en los que se for-
mulan compromisos de actuacién en AT.
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de la familia. Sin embargo, en las leyes, programas y normas de desarrollo secto-
riales se aprecia que cada autonomia ha valorado de forma diferente la importancia
de principios como la participacion, la interdisciplinariedad, la coordinacién, la des-
centralizacién y la sectorizacion, que se consideran “basicos” en la AT segun el Li-
bro Blanco de la Atencién Temprana.

Por ejemplo, la AT esta reconocida como una prestacién sanitaria, sin otras preci-
siones, en la Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragon®, (Art. 30) y se cita como
derecho del recién nacido con minusvalia en la Ley 5/2003 de 4 de Abril, de Salud de
Las llles Balears (Art. 8b)*° mientras que se recoge expresamente como una actuacion
propia de los servicios sociales especializados en las Leyes de Servicios Sociales del
Principado de Asturias*, Cantabria*', Catalufia, Galicia, C. F. Navarra®, R. de Murcia
y C. Valenciana®. Sin embargo, esta presencia de la AT en la legislacion sectorial no
resulta siempre tan definitiva como cabria suponer para encauzar el desarrollo norma-
tivo. Asi, en Aragén, la AT se encomienda posteriormente al Instituto Aragonés de Ser-
vicios Sociales y, en Galicia, se adscribe al Servicio Gallego de Salud.

Reproduzco a continuacion, con la adiciéon de algunas matizaciones, el cuadro del
Plan del CERMI de la legislacién autonémica sobre infancia, servicios sociales, sa-
nidad y educacién relacionada con la AT.

% Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragén (BOA 19 abril 2002). Art. 30 describe las
actuaciones en materia de asistencia sanitaria, incluyendo la atencién temprana (apartado c).

% Ley 5/2003, de 4 de abril, de salud de las llles Balears (BOCAIB 8 mayo 2003). Art.8b)
sobre atencion temprana.

“ Ley del Principado de Asturias 1/2003, de 24 de febrero, de Servicios Sociales (BOPA 8
marzo 2003).

Art. 28 Insercidn social de personas con discapacidad:

“Las prestaciones para el cuidado y el fomento de la insercién social de las personas con
necesidades especiales por causa de su discapacidad consistiran en el conjunto de medidas
y ayudas técnicas dirigidas a prestar los cuidados necesarios, a desarrollar sus competencias
y fomentar su autonomia y a favorecer la integracién social y la participaciéon. Se incluyen aqui
los programas de atencion temprana dirigidos a recién nacidos y nifios para favorecer su
evolucién y desarrollo.”

4 Ley 5/1992, de 27 de mayo, de Cantabria, de Accién Social (BOCA 5 junio 1992)

Art. 6: “...Minusvalias. Se promoveran medidas tendentes a la eliminacién de obstaculos en
la vida del minusvalido, potenciando actuaciones encaminadas a la... atencién temprana,...”.

“ Ley Foral 14/1983, de 30 de marzo, de Navarra, de Servicios Sociales (BOE 22 junio
1983):

Art. 3 “Areas de actuacién

Art. 3. ¢) Minusvalias

Promover prevencién y maxima integracion posible. Seran actuaciones prioritarias:

1. Prevencion de minusvalias

2. Estimulacién precoz y apoyo a las iniciativas de integracion en las guarderias infantiles”.

420



Derecho a la atenciéon temprana

“3 Ley 5/1997, de 25 de junio, de la Comunidad Valenciana, de Servicios Sociales (BOE 12
agosto 1997).

Art. 31 Centros de estimulacion precoz 0-3 afnos:

“1. En ellos se llevaran a cabo actividades en régimen ambulatorio y de Centro de Dia des-
tinadas al tratamiento asistencial y/o preventivo del nifio o nifia con problemas en el
desarrollo o riesgo de padecerlos por causas de origen prenatal, perinatal o posnatal.

2. Sus beneficiarios son nifios y nifias entre 0 y 3 afios con discapacidad o riesgo de pa-
decerla.

3. Se procurara su ubicacién en centros urbanos y en lugares préximos a equipamientos
comunitarios.

4. Las prestaciones consistiran esencialmente en:

« Asistencia integral.

» Diagnostico, tratamiento y seguimiento.

+ Orientacién.

» Coordinacién con los recursos comunitarios.”
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TABLA 1

Servicios Sociales

Sanidad

Andalucia

Educacion

Ley 1/1998, de 20 de abril, de los
derechos y la atencion al menor

(BOVA 125:99)

Ley 1212001, de 2 de julio, de la
Infancia y la Adolescencia en
Aragon

(BOA 20-07-01)

Ley 211988, de 4 de abri, de servicios
sociales de Andalucia. (BOJA 12-4-88,
BOE 28 junio 1988)

Ley 1/1999,de 31 de marzo, de atencion
alas personas con discapacidad en
Andalucia

(BOJA 17-0499).

Ley 8/1986, de 6 de mayo, del
Senvicio Andaluz de Salud

(BOJA 10-05-86)

Ley 21998, de 15 de Junio, de Salud
de Andalucia

(BOJA 4798)

Aragon

LEY 411987, de 25 de marzo, de
ordenacion de la accion social.

(BOA30-3-67)

Ley 2/1989,de 21 de abi, del
Senvicio Aragonés de Salud

(BOA 28-4-89)

Ley 8/1999, de 9 de abri, de reforma
de la Ley 2/1989, de 21 de abril, del
Servicio Aragonés de Salud

(BOA 17-4-99)

Ley 612002, de 15 de abril, de Salud
de Aragén

(BOA19/04/2002)

Ley 9/1999, de solidaridad en la
Educacién

Decreto 147/2002 de 4 de mayo,
establece ordenacidn de la atencion
educativa a los alumnos y alumnas
con necesidades educafivas especiales
(NEE) asociadas a sus capacidades
personales(BOJA 18-5:02)

Orden de 19 de septiembre de 2002.
Regula la elaboracion de! proyecto
curricular de Centros Especfficos de
Educacion Especial y de la
programacion de las aulas especfficas
de educacion especial en los centros
ordinarios

Orden de 19 de septiembre de 2002.
Requla la realizacion de la evaluacion
psicopedagégica y el dictamen de
escolarizacion

Decreto 217/2000, de 19 de diciembre
del Gob. De Aragdn, de atencion al
alumnado con NEE

Orden de 30 de mayo de 2001 del
Dep. de Educacion y Ciencia por la
que se crea Comision de seguimiento
de la respuesta escolar al alumnado
con NEE y establece su composicion
¥ funciones

Orden de 25 de junio de 2001, del
Dep. de Educacion y Ciencia por la
que se establecen medidas de
Intervencion Educativa para el
alumnado con NEE en situaciones
personales, sociales o culturales
desfavorecidas o que manifieste
dificultades graves de adaptacion
escolar
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TABLA 1 (continuacion)

Servicios Sociales

Sanidad

Educacion

Orden de 25 de junio de 2001, del
Dep. de Educacion y Ciencia por la
que se regula la accion educativa
para el alumnado que presenta NEE
derivadas de condiciones personales
de discapacidad fisica, psiquica o
sensorial o como consecuencia de
una sobre dotacion intelectual

Resolucion de 3 de septiembre de
2001, de la Direccion Geral. De
Renov. Pedagdgica. Dicta
instrucciones sobre las unidades
especfficas en centros de educacion
infanti y primaria para la atencion
educativa  los alumnos con NEE

Resolucin de 6 de septiembre de
2001 de la Direccion Geral. De
Renovacion Pedagdgica. Dicta
instrucciones para establecer formulas
de escolarizacion combinada entre
centros Ordinarios y Centros de Educ.
Esp. para alumnos con NEE

Principado de Asturias

Ley 1/1995, de 27 de enero, de
proteccion del menor

(BOPA 9:295)

Decreto 4912001, de 26 de abri, de
organizacién y funcionamiento de los
senvicios sociales. Regula las Unidades
de Atencidn Temprana (BOPA 17-05-01)

Ley del Principado de Asturias 1/2003,
de 24 de febrero, de Servicios Sociales.
(BOPA 8-3-03)

Ley 1/1992, de 2 de julio, del Servicio
de Salud del Principado de Asturias

(BOPA 13742,

Resolucion de 14 de septiembre de
2001. Consejerfa de Educ. y Cuttura.
Regula las condiciones de
permanencia extraordinaria del
alumnado en centros especificos de
educacion especial, 0 en aulas
subsfitutorias, que haya cumplido los
20 afios de edad

(BOPA 8-10-01)

Comunidad de las Islas Baleares

Ley 7/1995, de 21 de marzo, de
guarda y proteccion de los
menores desamparados

(BOCAB 84.95)

Ley 9/1987, de 11 de febrero,
de Accion Social

(BOCAIB 28-4-87).

Ley 4/1992,de 15 de julic, del Servicio
Balear de Salud (derogada)
(BOCAIB 15-6-92)

Ley 5/2003 de 4 de Abril, de Salud
(les llles Balears
(BOCAIB 8-5-03)

Resolucion de 11 de septiembre de
2000. Direcc. Geral. de Orden. e
Innovac. Regula prov. Condiciones
minimas de las aulas de Educ. Espec.
Ubicadas en centros ordinarios

(BOCAIB 28-4:0)
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TABLA 1 (continuacion)

Servicios Sociales

Sanidad

Andalucia

Educacion

Ley 1/1997, de 7 de febrero, de
atencion integral a los menores

(BOC 17-297)

Canarias

Ley 911987, de 28 de abril, de Senicios
Sociales

(BOC. 4-5-87)

Ley 111994, de 26 de julio, de
Ordenacion Sanitaria de Canarias

(BOC 5:894)

Orden del Consejo de educ. y Cultura
de 7 de mayo de 2001. Amplia
requisitos que deben poseer los
profesores de los centros privados de
Educ. Infanti y de Educ. Primaria
para impartir docencia en puestos de
Educ. Especial, Pedag. Terapéutica y
por la que se reconoce la autorizacion
correspondiente

(BOCAIB 19:5:01)

Orden del Consejo de educ. y Cultura
de 7 de mayo de 2001. Amplia
requisitos para proveer puestos de
trabajo de Educ. Especial, Pedal.
Terapéutica en los centros pblicos
de Educ. Inf, de Educ. Primaria

y de Educ. Especial y por la que se
conoce la habiltacion correspondiente

(BOCAIB 26:501)

Decreto 286/1995, de 27 de julo,
de ordenacion de la atencion al
alumnado con NEE

(BOC 11-10-95)

Orden de 9 de abril de 1997, de la
Consej. de Educ., Cultura y Deportes,
sobre escolarizacidn y recursos para
alumnos/as con NEE por
discapacidad derivada de déficit,
frastomos generalizados del
desarrollo y alumnos/as hospitalizados

(BOC 25:497)
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TABLA 1 (continuacion)

Servicios Sociales

Sanidad

Cantabria

Educacion

Ley 71999, de 28 de abr,
de Proteccion de la Infancia
y Adolescencia

(BOC 6:599)

Ley 5/1992, de 27 de mayo, de
Accion Social

(BOC 5-692)

Ley de Cantabria 6/2001, de 20 de
noviembre, de Proteccion a las Personas
Dependientes

(BOC 28-1101)

Ley de Cantabria 7/2002, De 10 de
Diciembre, de Ordenacion Sanitaria
de Cantabria

(BOC 18-1202)

Castilla y Ledn

Ley 1412002, de 25 de julio, de
Promocion, Atencidn y Proteccion
ala Infancia en Castila y Ledn
(BOCYL 7-8:02)

Ley 112007, de 7 de marzo, de
Medidas de Apoyo a las Familias
de la Comunidad de Castilla y
Ledn (BOE 30 marzo 2007)

Ley 18/1988, de 28 de Diciembre de
Accién Social y Senvicios Sociales

BOCY L (3-89

Ley 1/1993, de 6 de abri, de
Ordenacin del Sistema Sanitario
(BOCYL 27-4.93)

Ley 8/2003, de 8 de abril de las
Cortes de Castila y Ledn, sobre
derechos y deberes de las personas
en relacion con la salud (BOCYL 14
abril 2003, BOE 20 abril 2003)

Castilla-La Mancha

Ley 3/1999, de 31 de marzo,
el menor

(D.0.CM. 16 4-99)

Ley 3/1986 de 16 de abri, de Senvicios
Sociales de Castila-La Mancha

(DOCM 20-5-1986)

Ley 311994, de 3 de noviembre, de
Proteccion de los Usuarios de Entidades,
Centros y Senvicios Sociales de Castilla-
La Mancha

(DOCM 25-11-1994)

Ley 511995, de 23 de marzo, de
Solidaridad en Castila-La Mancha

DOCM 21-4-19%

Ley 8/2000, de 30 de noviembre,
de Ordenacion Sanitaria de Castilla-
La Mancha

(DOCM 19-12-2000)

Resolucion de 17 de junio de 2002.
Dirgc. Geral. De Coordinac. y Polftica
Educ. Aprueba instrucciones sobre las
unidades de Educ. Especial en los
centros de Educ. Infantily Primaria
para a atencion educativa  los
alumnos con NEE

(DOCCM 24-6-02)

Resolucidn de 8 de julio de 2002.
Direccién Geral. de Coordinacin y
Polft. Educativa. Aprueba instrucciones
que definen el modelo de intervencion,
[as funciones y prioridades en fa
actuacion del profesorado de apoyo y
otros profesionales en el desarrollo del
Plan de atencion a la diversidad en
los Coleg. de Educ. Inf. y Primariay
en los Inst. de Educ. Secund.

Decreto 138/2002 de 8 de octubre de
2002. Ordena la repuesta educativa a
la diversidad del alumnado den la C. A.
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TABLA 1 (continuacion)

Servicios Sociales

Sanidad

(oF:1¢:1[1]; F:]

Educacion

Ley 8/1995, de 27 de julio, de
atencion y proteccion de los
nifios/niAas y adolescentes y de
modificacion de a Ley 37/1991, de
30 de diciembre, sobre medidas
de proteccion de menores
desamparados y de la adopcion
(DOGC 2-895)

Ley 1812003, de 4 de julio, de
Apoyo a las Familias.

(DOGC 16-07-03)

Ley 12/2007, de 11 de octubre, de
Senvicios Sociales

(BOE & noviembre 2007)

Ley 15/1990, de 9 de julio, de
Ordenacion Sanitaria en Catalufia
(DOGC 30-7-90)

Modificada por ley 11/1995,de 29 de
septiembre
(DOGC 18- 10- 95)

Ley7/2003, de 25 de abril, de
proteccion de la salud
(DOGC 8-05-03)

Decreto 299/1997, de 25 de
noviembre, sobre atencion educativa
al alumno con NEE

(DOGC 261147

Ley 4/1994, de 10 de noviembre,
de proteccidn y atencion
a menores

(DOE 241194

LEY 5/87, de 23 de abril, de Servicios
Sociales
(DOE. 12547)

Decreto 151/2006 de 31 de julio, de la
Consejerfa de Bienestar social que
regula el Marco de Atencion a la
Discapacidad en Extremadura (MADEX)

(DO 8:806)

Ley 1012001, de 28 de Junio,
de Salud, de Extremadura

(DOE 37-01)

Ley 3/1997, de 9 de junio, de la
familia, la infancia y la
adolescencia

(D06 20:697)

Ley 4/1993,de 14 de abril, de Senvicios
Sociales

(006 234:9)

Decreto 320/1996, de 26 de julo,
sobre ordenacion de la educacion
de las alumnas y alumnos

con NEE

(DOGi 6-8-9)

Decreto 120/1998, de 23 de abril
por ¢l que se regula la orientacion
educativa y profesional en la C.A.

de Galicia

(D06 27-498)
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TABLA 1 (continuacion)

Servicios Sociales

Sanidad

Comunidad de Madrid

Educacion

Ley 61995, de 28 de marzo, de
garantfas de los derechos de la
infancia y la Adolescencia

(BOCM 7-495)

Ley 11/1984, de 6 de Junio, de Servicios
Sociales (derogada)

(BOCM 23-6-84)
LEY 1112003, de 27 de marzo, de
Senvicios Sociales de la Comunidad

de Madrid

(BOCM 1443

Ley 12/2001, de 21 de Diciembre,
de Ordenacion Sanitaria de la
Comunidad de Madrid

(BOCM 26-12-2001)

Orden 918/1992, de 1 de diciembre.
Normas en relacion al Programa de
Prevencion de Minusvalias

(BOCM 15-1292)

Decreto 271/2000, de 21 de
diciembre, del Consejo de Gobierno,
por el que se regula el régimen
juridico basico del servicio plblico de
atencion a personas con discapacidad
psiquica, afectadas de retraso mental

(BOCM 12-101)

Ley 3/1995, de 21 de marzo, de la
infancia de la Region de Murcia

(BORM 12495

Ley 312003, de 10 de abril, del Sistema
de Servicios Sociales de la Region de
Murcia

(BORM 2:53)

Plan Regional de Solidaridad en
Educacién 2001-2003

Ley Foral 15/2005, de 5 de
diciembre, de promocion, atencién
 proteccion a la infancia y a la
adolescencia de la Comunidad
Foral de Navarra

(BOE 2 enero 2006)

Ley Foral 14/1983 de 30 de marzo de
Senvicios Sociales (BON 8-4-1983)
derogada por fa Ley Foral 15/2006, de
14 de diciembre, de Servicios Sociales
(BOE 31 enero 2007), no nata, entra en
vigor el 20 de marzo de 2007

Ley Foral 10/1990, de 23 de
noviembre, de salud

(BON 3 diciembre 1990,
BOE 23 marzo 1991)

Ley Foral 52002, de 21 de marzo, de
madificacion de la Ley Foral 1011990,
de 23 de noviembre, de salud

(BON 5 abril 2002,
BOE 1 mayo 2002)

Decreto Foral 1531999, de 10 de
mayo por el que se requla la
orientacion educativa en los centros
plblicos de la C.F. de Navarra

(BON 315%9)
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TABLA 1 (continuacion)

Infancia Servicios Sociales Sanidad Educacion

Comunidad Auténoma del Pais Vasco

Ley 511996, de 18 de octubre, Ley 8/1997, de 26 de junio, de Decreto 118/1998, de 23 de junio, de

de Servicios Sociales Ordenacidn Sanitaria en Euskadi ordenacion de la respuesta educativa
al alumnado con NEE en el marco de

(BOPV.12-11- %) (BOPV 21-7:97) una escuela comprensiva e
infegradora

Ley 12/1998, de 22 de mayo, conira

[a exclusion social (BOPV 13-7-98)

(BOPV 8-6-98) (Orden de 30 de julio de 1998, del

Dep. de Educ, Universid. e
Investigacion, por la que se
establecen criterios de escolarizacion
del alumnado con NEE y dotacion de
TECUISOS para su correcta afencion en
diversas etapas del sistema educativo

(BOPV 31-8-98)
La Rioja
Ley 41.998 de 18 de marzo, Ley 1/2002, de 1 de marzo, de Senvicios | Ley 411991, de 25 de marzo, de Resolucion de 28 de junio de 1999,
del Menor Sociales creacion del Servicio Riojano de Salud | de la Direccion Geral. De Ordenacion
Educ. y Universidades, por la que se
(BOR 24 3-98). (BOR7-3:02) (BOLR 18-4-91) establecen medidas de atencidn al

alumnado con NEE derivadas de
Ley 212002, de 17 de abril, de salud | trastomos graves de conducta
de La Rioja

(BOLR 3502)

Comunidad Valenciana

Ley 7/1994, de 5 de diciembre, Ley 511989, de 6 de julio, de Servicios Ley 3/2003, de 6 de febrero, de la Decreto 39/1998, de 31 de marzo, de

de la infancia Sociales de la Comunidad Valenciana Generalitat, de Ordenacion Sanitaria | ordenacion de la educacion para la
(derogada) de la Comunidad Valenciana atencion al alumnado con NEE
(DOGV 16-12-94)
(D.0.GV 12689 (DOGV 14-2-03) (DOGV 17-4-98)

Ley 511997, de 25 de junio por la que s
requla el sistema de senvicios sociales en
el mbito de la Comunidad Valenciana
(D.OGV. 4797)

Ley 112003, de 10 de Abri, sobre el
Estatuto de las Personas con
Discapacidad

(D.0.G.V. 11-04-03)
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Por otra parte, en el Plan del CERMI se recoge un cuadro del desarrollo especi-
fico que sobre AT ha efectuado cada CCAA, contemplando conceptos tales como
poblacién objetivo, intervalo de edad, contenido de los servicios, objetivos de los ser-
vicios, areas y ambitos de actuacion, desarrollo de la asistencia, requisitos de los
centros de asistencia, gestién del servicio, financiacién y por ultimo, érganos com-
petentes.

No voy a recoger aqui dicho cuadro pero si quiero sefalar que el mismo subra-
ya la heterogeneidad de rango de los textos disponibles (leyes, ordenes, decretos),
asi como la circunstancia de que la competencia para dar forma y valor a las nor-
mas reside en cada comunidad auténoma. Al no existir una norma estatal basica de
referencia, hay una gama de propuestas que por su diversidad puede conducir a si-
tuaciones de desequilibrio entre los servicios de AT que reciben los ciudadanos de
los diferentes territorios del Estado. Es por tanto urgente subsanar esta carencia de
norma basica. Otras apreciaciones que cabe hacer sobre la normativa autonémica,
serian las siguientes:

En cuanto a la poblacion objetivo de la AT, Andalucia establece, “nifios con tras-
tornos en su desarrollo y con riesgo de padecerlos,...”. Con similares caracteristicas
se fija la poblacién objetivo en Cantabria, Castilla y Leén, La Rioja y Principado de
Asturias. Aragén, al igual que Castilla-La Mancha, especifica, ademas, “que osten-
ten la condicion legal de minusvalia...”. Galicia, también habla de minusvalia, y Pais
Vasco de discapacidad.

Madrid matiza el origen de los trastornos, ampliandolo a “factores socioambienta-
les”, al igual que Extremadura y la Regién de Murcia. Extremadura habla de dos gru-
pos: “nifios en situacion de mayor riesgo bioldgico” y “nifios con retrasos o discapa-
cidades de desarrollo establecidas.” También es importante destacar que en Madrid
existe lo que se llama el Dictamen Provisional de Necesidad de Atenciéon Tempra-
na* y en Extremadura también se ofrece atencién temprana aquellos nifios meno-
res de 6 anos que sin tener reconocido un grado de minusvalia consideren los Equi-

* “Desde el ambito de la salud, prioritariamente, se viene detectando una poblacién consi-
derada de alto riesgo de deficiencias, es decir, nifios con antecedentes de factores o circuns-
tancias que suponen una alta probabilidad estadistica, en relacién con la poblacién normal, de
presentar posteriormente una deficiencia motriz y/o sensorial y/o cognitiva, si no se les propor-
ciona la atencion especifica, en los primeros momentos de su vida.

Para recibir esta atencién no parece aconsejable que se emita un certificado de minusvalia
o de presunta minusvalia, pero si de necesidad de atencién temprana. Este Dictamen sera ela-
borado por los Centros o Servicios que realicen la deteccién de la necesidad, y que por reunir
los requisitos exigidos, estén autorizados por la Administracion competente para emitir dicho
Dictamen”. (Grupo DE TRABAJO DE PREVENCION Y ATENCION AL DEsARROLLO INFANTIL Pabi: Documento
sobre atencion temprana, Madrid, 1995, p. 11).
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pos de Valoracion y Orientacion del Centro de Atencién a la Discapacidad en Extre-
madura que pueden recibir este servicio con la finalidad de evitar la aparicién, un
deterioro o agravamiento de la discapacidad.* Catalufia al hablar de la poblacién ob-
jetivo abre especificamente la opcién a los nifios extranjeros que se encuentren en
su territorio, lo mismo que Extremadura lo hace en funcién del criterio de estar em-
padronados en cualquiera de los municipios de la Comunidad Autbnoma.

La Comunidad Valenciana fija la poblacién objetivo en quienes hayan sido valo-
rados por los equipos técnicos correspondientes.

En cuanto al ambito temporal, el periodo de tiempo que abarca la AT presenta
también ciertas variaciones. Andalucia extiende el periodo entre los 0 y 4 afios. Can-
tabria, la Comunidad Valenciana y el Pais Vasco lo restringen a los 3 afios. Similar
intervalo de edades se establece en Galicia, con la ampliacién a 6 afos mediante
valoracién expresa del equipo asistencial.

La Rioja pone el limite en los 4 afios. El ambito temporal mas comin es de 0 &
6 anos, como especifica Aragéon, Castilla y Ledn, Castilla-La Mancha, Madrid, Prin-
cipado de Asturias, Extremadura y la Region de Murcia.

Catalufia también establece el limite en los 6 afios y, ademas, inicia el periodo
con la concepcién del nifio.

En cuanto al contenido de los servicios, los contenidos de los servicios de los que
se trata en la normativa referenciada de las diferentes CC.AA. estan relacionados,
l6gicamente, con los tres principales bloques de actividad cominmente aceptados
en la AT, la prevencion, el diagnéstico precoz y la atencién personalizada, en su caso.

La amplitud con que se exponen los contenidos de los servicios es muy variada
de unos documentos a otros. Hay una tendencia mayoritaria en las CC.AA., bien de
forma expresa o deducible por el contenido de los textos, a personalizar la atencién
y realizarla de forma programada. La referencia se hace pormenorizada en propues-
tas como las de Canarias y Cantabria. La de Islas Baleares acerca su formato al de
carta de servicios.

No obstante, a pesar de traslucirse un hilo conductor referido a los tres bloques
de actividad citados, se aprecia que cada Comunidad Auténoma hace hincapié en
aquellos aspectos que ha considerado oportuno resaltar, existiendo una amplia va-
riedad de formulaciones y puntos de referencia que tornan muy compleja la accién
comparativa.

“ Art. 5.3 Decreto 151/2006, de 31 de julio de la Consejeria de Bienestar Social que regu-
la el Marco de Atencién a la Discapacidad en Extremadura.

430



Derecho a la atencion temprana

En cuanto a los objetivos de los servicios, es comun a la mayoria de documentos ana-
lizados la fijacién de objetivos en la atencién directa sobre nifios/nifias con trastornos y
la generacion de actividades o programas dirigidos a los padres. En ocasiones se mar-
ca expresamente como objetivo “alcanzar el maximo desarrollo del nifios” (Cantabria, Ga-
licia, Pais Vasco), o la “atencion al nifio y familia (Andalucia, Castilla-La Mancha, Region
de Murcia). En Extremadura se dice que estas actuaciones “facilitaran a las familias es-
trategias y herramientas necesarias para garantizar una intervencién mas eficaz.”

En otros casos, se hace mencion a la potenciacién de “medidas preventivas y de
atencién temprana de forma coordinada” (Cantabria, Castilla y Ledn, Catalufa, Prin-
cipado de Asturias, La Rioja).

La expresion de “atencién integral” es utilizada en otras ocasiones (Canarias, Castilla
y Leoén, Extremadura) o que “deben considerar la globalidad del nifio” (Extremadura).

Ahora bien, como en el caso de los contenidos, vuelven a manifestarse las ya se-
fialadas diferencias de matiz en los textos, con su correspondiente reflejo en el con-
junto de la AT de cada uno de los territorios de las diferentes CCAA.

En cuanto a las dreas y ambitos de actuacion, son areas la prevencion, detec-
cién, intervencion (Castilla-La Mancha), seguimiento y evaluacion (Principado de As-
turias), informacién (Andalucia, Galicia) y formacion (Cantabria, Extremadura).

Por lo que se refiere a los ambitos de actuacioén, hay un criterio muy compartido
de que han de ser el nifo, la familia (Aragén, Canarias, Cantabria, Castilla y Ledn,
Castilla-La Mancha, Comunidad Valenciana, Madrid, Extremadura, Baleares, La Rio-
ja, Pais Vasco, Principado de Asturias, Regiéon de Murcia), el entorno (Galicia), y la
sociedad (Catalufa).

En cuanto al desarrollo de la asistencia, la normativa de Andalucia hace referen-
cia a protocolos de actuacion desde el Sistema de Salud; Aragon estructura la asis-
tencia graduandola en funcién de la dedicacién requerida; Castilla-La Mancha se re-
fiere a la modalidad de tratamientos rehabilitadores; Cantabria y Castilla y Ledn,
desde sendos Planes (Plan de AT y Plan Socio-sanitario, respectivamente) y Cata-
luha, Extremadura®, Comunidad Valenciana, Pais Vasco, Principado de Asturias y
Region de Murcia, desde sus respectivas normas, realizan una gran pormenoriza-
cién de propuestas de asistencia.

En cuanto a los requisitos de los centros de asistencia, l0s centros de asistencia
reciben diferentes denominaciones en las distintas CCAA. Por ejemplo, Centros de

6 Muy detalladamente en el Decreto 151/2006.
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Atencién Temprana en Andalucia, Aragon, Regién de Murcia y Comunidad Valencia-
na; Equipo de Atencién Temprana del Centro Base en Castilla-La Mancha; Centros
de Desarrollo Infantil y Atenciéon Precoz (CDIAP) en Catalufia; y Centro Extremefio
de Desarrollo Infantil, en Extremadura.

Los centros de asistencia en el marco de la AT y de manera especial los perte-
necientes a entidades privadas tienen que cumplir unos requisitos que estan expre-
samente establecidos. En los casos de Andalucia, Aragén, Canarias, Castilla-La Man-
cha, Catalufia, Comunidad Valenciana, Principado de Asturias y Regién de Murcia,
se especifica, por ejemplo, la dotacion profesional, si bien con matices diferenciados
de unas CCAA a otras.

En casos como, el de la Comunidad Valenciana la dotacion y caracteristicas del
centro se precisan con gran minuciosidad.

En cuanto a la gestion del servicio, hay diversos sistemas: A veces es privada, a
través de entidades sin fin de lucro, mediante subvencién (Andalucia, Canarias), o
mediante concierto en Aragén. Castilla-La Mancha, Extremadura, Galicia y Regién
de Murcia, optan por un sistema mixto, publico y privado (sin fin de lucro), en este
caso con medios concertados o conveniados. También es mixto el sistema de ges-
tion en Catalufa, con contratos de gestion en los servicios de atencién precoz pri-
vados. Baleares con gestion mixta, da paso a las entidades privadas mediante con-
ciertos pero también subvenciones, segun los casos.

El Principado de Asturias afade, al sistema mixto de otras Comunidades, la po-
sibilidad de la gestion también por entidades con animo de lucro.

En cuanto a la financiacion, que es publica en todos los casos, también presen-
ta un amplio abanico de posibilidades de concretarse, en concordancia, l6gicamen-
te, con el modelo de relacion que en cada ocasién se establece entre la Administra-
cién Publica de la Comunidad Auténoma vy la iniciativa privada oferente de servicios
en el territorio.

Por lo que se refiere a los destinatarios de la financiacién publica, vuelve a abrirse
el abanico de situaciones: en Canarias se concreta en ayudas directas (al beneficiario),
como en La Rioja, o indirectas (a los beneficiarios pero se abonan al centro que pres-
ta el servicio); Cantabria concede ayudas para los casos que no pueden ser tratados
en el marco publico; la Comunidad de Madrid aporta financiacién a los Ayuntamientos
para el mantenimiento de las sedes de los Equipos de AT de los municipios; etcétera.

Las partidas presupuestarias suelen estar vinculadas a los érganos de la Admi-
nistracion que ostentan la competencia y responsabilidad.
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En cuanto a los érganos competentes, estos manifiestan la diversidad que se ha
podido apreciar en los otros conceptos examinados.

En Aragon, el Instituto Aragonés de Servicios Sociales (IASS) nombra un Direc-
tor del Programa de AT; en Canarias, la competencia reside en el Servicio Canario
de Salud y Viceconsejeria de Asuntos Sociales; Cantabria la tiene adscrita a la Di-
reccién General de Ordenacién y Atencién Sanitaria de la Consejeria de Sanidad y
Servicios Sociales; la Conselleria homénima a ésta es la competente en el caso de
Galicia; Castilla y Ledn dispone de las Unidades de Coordinacién para la AT depen-
dientes de la Consejeria de Sanidad y Bienestar Social; la Rioja reparte la compe-
tencia entre las Consejerias de Educacién y Salud; Castilla-La Mancha residencia la
competencia en la Consejeria de Bienestar Social; Catalufia, por su parte, tiene cre-
ada una Comision Interdepartamental para la coordinacion de las actuaciones de la
Administracion; en la Comunidad Valenciana la competencia reside en la Direccién
General de Integracién del Discapacitado de la Conselleria de Bienestar Social; en
Extremadura, son 6rganos competentes el Centro Extremefo de Desarrollo Infantil
y los Centros de Atencién a la Discapacidad en Extremadura, etcétera.

9.8. PROPUESTAS DE CAMBIO LEGISLATIVO*

Las propuestas de cambio legislativo son las siguientes:

1.2 Aprobar una norma legal de ambito estatal sobre AT, que establezca unos mi-
nimos uniformes para todo el territorio del Estado, que reconozca el derecho,
delimite la AT y la garantice como servicio publico, universal, gratuito®®, inte-
gral y sectorizado para todos los nifios y familias que lo necesiten.

Dentro de esta norma habria que recoger:

— La atencién temprana debe extenderse desde la gestacién hasta los seis afos
en toda Espanfa.

7 Se trata de propuestas incluidas en el citado Plan del CERMI Estatal, algunas de las cua-
les, las que mas adelante se sefalaran, fueron presentadas por la autora de este libro al Cer-
mi, en su calidad de Directora del Area Juridica de Canal Down 21, el 16 de diciembre de 2003.
Recogeré en este Capitulo las que se refieren al proceso terapéutico de la AT pues las que se
refieren a Educacion, Fiscalidad, o prestaciones sociales se tratan en otros Capitulos.

“8 A veces en un determinado centro publico falta un profesional, como el logopeda, y hay
familias que no pueden pagar uno privado, privando al nifio de un servicio fundamental para
su desarrollo. (Espatia, MiNISTERIO DE TRABAJO Y AsunTos SociaLes: Necesidades, situacion y de-
mandas de las familias con menores discapacitados 0-6, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asun-
tos Sociales, IMSERSO, 1999, p. 136).
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Reflejar en la normativa el derecho de los padres o representantes legales a
la libre eleccién de centro, tanto publico como privado, que dé mejor respues-
ta a las necesidades del nifio y su familia.

Combinar la prestacion ambulatoria en los centros del sistema de AT con la
prestacion del servicio en los propios domicilios de las familias, de manera
especial en las zonas rurales.

Incorporar la figura del profesional ambulante, vinculado a un equipo interdis-
ciplinar, de manera especial para el entorno rural, por los multiples beneficios
que reporta a los nifios y sus familias en lugares periféricos, lejanos de are-
as de influencia, desprovistos y alejados de servicios estables.

Incorporar la AT dentro del apoyo integral que de la Administracién han de re-
cibir las personas en situaciéon de dependencia a lo largo de su vida.

Establecer criterios, en el marco de la regulacién de la AT, de especial consi-
deracion a determinados subgrupos como son las nifias con discapacidad, los
ninos y nifas pertenecientes a minorias étnicas o a poblacién inmigrante o
que residen en medios rurales.

Reflejar el derecho de los padres y profesionales de informacién actualizada
en esta materia, la elaboracién de protocolos de actuacién y muy especial-
mente sobre la comunicacién del diagnéstico a las familias, informando sobre
las asociaciones y organizaciones de la discapacidad que se trate y de sus
servicios. Prestacion de apoyo psicolégico y emocional a los padres desde
los primeros momentos.

Garantizar un abordaje global interdisciplinario y centrando los servicios en las
personas (nifio, familia y entorno), estableciendo modelos integrales y flexibles
de intervencion en los ambitos de salud, educacioén y servicios sociales. Incluir
en estos modelos la atencién psicoterapéutica de las familias y el rol protago-
nista de los padres, mediante entrevistas, escuelas de familias, etc.*

9 Es necesario formar no solamente a los padres, sino también a otros familiares cercanos,
como abuelos o tios, ya que estos también van a participar en la vida de los menores, y en al-
gunos casos van a prestar ayuda a los padres para la atencién y el cuidado del menor. La ma-
yoria de las familias no se sienten los suficientemente formadas para poder atender a los me-
nores. Pero sobre todo, en el caso de las familias con hijos con problemas de comunicacion,
los padres se quejan de no recibir formacién alguna para poder comunicarse e interrelacionar-
se con el nifo. Los cursos de formacioén en lenguaje o practicas necesarias para la comunica-
cién son escasos y resultan muy costosos econdémicamente para las familias. (EspaNa, MiNisTE-
RIO DE TRABAJO Y Asuntos SociaLes: Necesidades, situacion y demandas de las familias con
menores discapacitados 0-6, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, IMSERSO, 1999,
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— Potenciar el contacto entre las familias como una de las fuentes basicas
de apoyo, subvencionando actividades y asociaciones a tal efecto.

— Subvencionar programas de respiro familiar para cuidar a los cuidadores.

— Incluir los servicios de logopedia en la cartera de servicios de la LCCSNS,
como medida insustituible para fomentar las habilidades tempranas de la
comunicacion y el lenguaje.

— Incluir la prestacion de transporte sanitario adaptado para la AT.

— Garantizar la accesibilidad y el disefio para todos en AT.

Establecer el marco normativo de caracter estatal y autonémico que permita la
creacion de una Comisién interadministrativa e intersectorial encargada de velar
por que se produzca la coordinacién y corresponsabilizacién necesaria entre las
distintas administraciones implicadas (Sanidad, Servicios Sociales, Educacién,
Trabajo, etc.) en todo el proceso de atencién a las personas con discapacidad,
tanto a escala estatal, como autonémica y local, con la participacion del movi-
miento asociativo de familias y personas con discapacidad, todo ello con el fin
de corresponsabilizar a los sistemas educativo, sanitario y de servicios sociales
para que den respuesta de manera coordinada. Se dan retrasos en la presta-
cién de atencion temprana en mas de la mitad de los casos por una falta de co-
ordinacion.®® Esta comision deberia tener las siguientes competencias:

— Determinacion del grado de responsabilidad de cada Ente administrativo
implicado en la AT.

— Desarrollo de la normativa y reglamentacién sobre AT.

— Determinacién de la estructura, planificaciéon y dotacién de la red de re-
cursos de la AT.

— Establecimiento de los procedimientos y protocolos de intervencién en AT.
Esta comisién debera protocolizar esa colaboracién interadministrativa e
interdisciplinar para que sea una realidad homogénea en toda Espana cen-
tralizando su ejecucién en los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién
Temprana. Protocolizar los canales de derivacion para reducir al maximo

p. 55 y 56 que recogen todos los problemas detectados y las necesidades de las familias en
cuanto a informacién. Véase también p. 270).

0 EspafiA, MinisTERIO DE TRABAJO Y AsunTos SociaLes: Necesidades, situacion y demandas de
las familias con menores discapacitados 0-6, Madrid, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
IMSERSO, 1999, p. 273.
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el peregrinaje y los tiempos de espera en los Centros de Desarrollo Infan-
til y Atencion Temprana.

— Esta Comisién, igualmente, ejerceria el control de la aplicacién conjunta y
coordinada de los distintos tipos y grados de intervencién con la poblacion
con discapacidad que, en funcién de su diversidad, necesita disponer de
recursos especificos y especializados de apoyo para alcanzar los mayo-
res niveles de desarrollo personal, el mayor grado posible de inclusion fa-
miliar, social y educativa y las mayores cotas de calidad de vida. Todo ello
implica la planificacién conjunta y coordinada de los distintos servicios en
la asistencia al nifio/nifia y su familia desde los primeros momentos.

— Homologacién de los niveles de calidad, estableciendo una dotacién pro-
fesional minima y unos indicadores de calidad.

— Definir un curriculo de formacién de los profesionales de AT en los ambi-
tos sanitario, educativo y social y hacer una propuesta de regulacién del
estatuto de estos profesionales. Se debera proporcionar a los profesiona-
les de AT una formacién completa sobre la realidad de las distintas pobla-
ciones con discapacidad en la que se traten aspectos como las singulari-
dades en la educacién del nifo/a: iniciacién a la lectoescritura, acceso a
las TIC (tecnologias de la informacién y la comunicacion), uso de lengua
de signos, sistemas aumentativos y alternativos de comunicacion, apoyos
y ajustes, ayudas técnicas, formatos no convencionales, tecnologias asis-
tivas, etc. Asimismo, se deberan difundir entre los profesionales los nue-
vos paradigmas vigentes en este ambito: la discapacidad como una cues-
tién de derechos humanos, la primacia de la persona, el valor intrinseco
de la diversidad humana, la vida independiente, etc.

3.2 Considerar la Atencion Educativa Temprana® como parte del derecho a la
educacién de un nifio con discapacidad, regulandolo mediante ley organica,
de forma que goce de la superproteccion del art. 27 de la Constitucién y no
meramente de la proteccion de los servicios sociales de los arts. 49 y 50 CE.
La Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién (LOE) volvié a esta-
blecer indubitadamente el caracter educativo del primer ciclo de Educacion In-
fantil®?, pero la Educacién infantil sigue teniendo caracter voluntario y aunque
en el art. 15 LOE se dice que las Administraciones Publicas promoveran un
incremento progresivo de la oferta de plazas publicas en el primer ciclo y ga-

' Se entiende que me refiero a la Prevencién Terciaria en AT.
5 Arts. 12.1 y 14.2 LOE.
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rantizaran una oferta suficiente de plazas publicas y concertadas en el segun-
do ciclo, la oferta de plazas es menor lo que impide la igualdad de oportuni-
dades para los nifios con discapacidad en estas edades. Por tanto, en cohe-
rencia con el hecho de considerar la etapa 0-3 afios como Educacion,
garantizar plazas para nifios con discapacidad en las escuelas infantiles de
todas las CCAA.%® Ya hemos visto en este Capitulo algunos precedentes a
esta consideracion en normativa derogada® y en la Comunidad valenciana®.
En este sentido incluir en la normativa estatal las obligaciones por parte de
las Administraciones autonémicas que se diran a continuacién:

— Dotar recursos suficientes para desarrollar las acciones precisas con ob-
jeto de detectar de manera temprana las posibles necesidades educativas
especiales de los nifios con discapacidad.

— Garantizar recursos para atender las necesidades educativas derivadas de
discapacidad de forma inmediata a su deteccion. A este respecto, la esco-
larizacién en centros de educacién especial sélo se llevara a cabo cuando
las necesidades del alumno no puedan atenderse desde un centro ordina-
rio, y, preferentemente, después de los tres afnos (hasta entonces se pre-
fiere el ambiente normalizado que proporcionan las Escuelas Infantiles).

— Implantar redes de centros escolares que garanticen una oferta educativa
adecuada a la realidad y/o peculiaridades de determinadas discapacidades,
respetando siempre la opcién de los padres o representantes legales del
nifo/a, por ejemplo, en nifos/as sordos/as o con discapacidad auditiva para:
a) elegir una educacién bilingle-bicultural en lengua de signos (lengua de
signos espanola — o lengua de signos catalana en la comunidad auténoma
de Catalufia) y lengua castellana y/o propia de su comunidad auténoma, para
ninos/as usuarios/as de lengua de signos; y b) la educacion oral del alumna-
do con discapacidad auditiva, de acuerdo con los avances audioldgicos y téc-
nicos disponibles, que estaran al alcance de todos los alumnos/as sordos/as
o con discapacidad auditiva que los requieran y demanden. Son necesarias
mas escuelas infantiles publicas o subvencionadas y algunas especializadas
en discapacidades concretas (al igual que existen en la etapa de escolaridad
obligatoria). Tiene que extenderse la red en las zonas rurales.

% Asi lo dice por ejemplo la Ley 12/2001 de Aragén, art. 27.2. Esta propuesta sobre la con-
sideracion de educacion a la AT fue presentada al CERMI por la autora de este libro en el afio
2002, por tanto antes de la LOE, e incluida en el Plan de Atencién Temprana de esta entidad.

% RD 334/1985, arts. 2.1 y 5.

% Estatuto de las Personas con Discapacidad aprobado en la Ley 11/2003, arts. 14.2.a) y 20.2.
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— Garantizar la accesibilidad universal de los centros y de los procesos educa-
tivos, mediante la supresion de las barreras fisicas, del transporte y de la co-
municacion, asi como las virtuales. Servicio de transporte escolar gratuito para
los nifios que residen lejos de su centro educativo.%®

— Incrementar el nimero de equipos psicopedagégicos de AT y optimizar su
especializacion, de forma que garanticen la orientacién educativa a la po-
blacion de hasta 3 afios, asi como la adecuacion de la respuesta educati-
va a los/as nifos/as con necesidades educativas especiales escolarizados
en dicha etapa. De igual modo, hay que garantizar la especializacién de los
equipos psicopedagdgicos que intervienen en la etapa de educacion infan-
til 3-6 con objeto de dar continuidad a los programas de AT iniciados y fa-
vorecer un acceso de alumnos/as con trastornos del desarrollo o posibili-
dad de presentarlos en la escuela que dé respuesta apropiada a sus
necesidades educativas.

— Velar por que, en los centros de educacién infantil, se disponga de los espa-
cios, recursos técnicos y profesionales de apoyo adecuados a las necesida-
des educativas de los nifios con distintos tipos de trastornos en el desarrollo,
para favorecer la inclusion del nifio en el aula. De manera especial, promover
recursos materiales e instalaciones universalmente accesibles (eliminacién de
barreras arquitectonicas, del transporte, de la comunicacién y la comprension,
accesibilidad en nuevas tecnologias y entornos virtuales, etc.).

— Impulsar la atencién domiciliaria educativa, mas préxima a las familias, de ma-
nera particular para ciertas discapacidades y, para ello, promover la figura del
profesional itinerante en coordinacion y con el soporte de especialistas de re-
ferencia del entorno publico y asociativo.

— Potenciar la ampliaciéon y adaptacion de los centros de educacién especial
(con o sin especificidad) como centros de recursos y apoyo a la inclusion,
creandose ademas en ellos un servicio de ayudas técnicas y tecnologias
asistivas, dotado de material y profesionales especializados en su gestion y
manejo.

— Incluir la figura del fisioterapeuta en el ambito escolar que intervenga en as-
pectos relacionados con el desarrollo motor y garantice la adecuada utilizacién
de las ayudas técnicas y las tecnologias asistivas para alumnos/as con nece-
sidades educativas derivadas de discapacidad motora.

% Caso muy frecuente en determinadas discapacidades como el autismo que requiere una
ensefanza especifica, existiendo pocos centros especializados.
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— Garantizar una mas activa participacién de los padres en el proceso edu-
cativo y una mejor orientacion a los padres para elegir centro.

4.2 Potenciar la legislacién facilitadora de la creacién de Centros de Desarro-
llo Infantil y Atencién Temprana, siguiendo criterios de sectorizacion.®” Para
ello habria que crear un registro de nifios con discapacidad hoy por hoy in-
existente.

57 La sectorizacion es definida por el Libro Blanco de la Atencién Temprana en su p. 93,
como la necesidad de limitar el campo de actuacién de los servicios para garantizar una co-
rrelacién equilibrada entre proximidad y conocimiento de la comunidad y el habitat, funcionali-
dad y calidad operativa de los equipos y volumen suficiente de la demanda a efectos de que
se facilite la inclusién de todo tipo de servicios sanitarios, educativos o sociales en el area de
referencia que se constituya.
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