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RESUMEN. El trabajo analiza la Declaracion Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos de UNESCO de 2005, a la luz de la Convencion
sobre Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas de
2006, con el objeto de identificar las aportaciones de UNESCO al trabajo
delos Estados en el disefio y desarrollo de politicas, programasy acciones
que favorezcan la efectiva inclusion social de las personas con discapaci-
dad asegurando el goce pleno y en condiciones de igualdad de sus
derechos y libertades fundamentales. Se destaca en este sentido el
principio de responsabilidad social enunciado por UNESCO en su Decla-
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racion, en tanto, promueve un nuevo enfoque hacia la justicia social para
el tratamiento de las cuestiones bioéticas en torno a la discapacidad.
Asimismo, este trabajo incorpora una referencia al marco normativo que
en la materia han adoptado el sistema interamericano y europeo,
agregando en este ultimo dmbito una mencion al caso esparnol.
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cial. Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (UNES-
CO). Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
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ABSTRACT. Thepaper analyzes the Universal Declaration on Bioethics
and Human Rights, (UNESCO, 2005) in light of the Convention on
Rights of Persons with Disabilities (United Nations, 2006). The goal is to
identify the contributions of UNESCO’s to the States contributions
related to design and development of policies, agendas and actions
promoting effective social inclusion of people with disabilities, by ensu-
ring the full and equal enjoyment of their fundamental rights and
freedoms. The paper highlights the principle of social responsibility built
up by UNESCO in its Declaration, promoting a new approach to social
Jjustice when addressing bioethical issues in disabilities. Furthermore,
an overview of the current regulatory framework in European and inter—
American system is provided, including a specific reference to the
Spanish situation.

KEY WORDS. Disabilities. Bioethics. Social Responsibility. Universal
Declaration on Bioethics and Human rights (UNESCO). Convention on
the Rights of Persons with Disabilities (United Nations).

1. La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de
UNESCO (2005) como referente para los Estados y otros agentes
en el tratamiento de la discapacidad

La preocupaciéon por las personas con discapacidad, por suinclusién en la sociedad en
condiciones de igualdad, por la satisfaccion de sus necesidades sanitarias, por su partici-
pacién delos avances que las biotecnologias ofrecen, son cuestiones que no escapan al interés
de la Bioética que, a través de sus principios y pautas de trabajo, constituye un referente
idéneo para su abordaje.

Por ello, 1a Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de UNESCO
(DUBDH) constituye un instrumento central para la eliminacién de las barreras subsis-
tentes en el ambito de la discapacidad, pues su objeto es precisamente guiar a los Estados
en la formulacion de legislaciones, politicas u otros instrumentos de contenido bioético y
orientar la accién de los individuos y grupos (publicos o privados) en un marco universal
de principios comUinmente aceptados: el derecho internacional relativo a los derechos
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humanos, enlo que respecta ala medicina, la biologia y las tecnologias conexas aplicadas
alos seres humanos, teniendo en cuenta lasimplicaciones sociales, juridicas y ambientales
asociadas (articulo 1).

La satisfaccién de los deberes que se asumen ante los demés en relacién con el
reconocimiento, la inclusién y la aceptaciéon del otro como un propio yo, exigen de la
conciencia plena que somosiguales conindependencia de las diferencias. Asi, los principios
en que se sustenta la Declaracion, particularmente los de respeto a la dignidad inherente
alapersona (articulo 3); deigualdad, justicia y equidad, no discriminacién y estigmatiza-
cién (articulos 10 y 11); respeto por la vulnerabilidad humana y la integridad personal,
autonomia y responsabilidad individual, no discriminacién y no estigmatizacién (articulos
8,5y 11)integrados al de responsabilidad social y salud (articulo 14), consolidan elideario
moral sobre el que se sustenta la doctrina de los derechos humanos: Estados y ciudadanos
actuando movidos por el bien de todos y el bien de cada uno sin distincién, ya que el respeto
porla diferencia y la aceptaciéon de las personas con discapacidad —como manifestacién de
la diversidad y del pluralismo—constituyen un factor critico para la toma de decisiones en
el &mbito publico y privado (articulo 12).

Especial énfasis debe darse al “novedoso” principio de responsabilidad social enlazado
al espacio sanitario que consagra la Declaracion de UNESCO, que ha permitido trasladar
una nocién inicialmente concebida en la esfera privada de la empresa, hacia el dominio
publico. Para alcanzar reales mejoras en las condiciones de salud global de la poblacién —
y, naturalmente, también en la discapacitada— debe la Bioética impulsar sus principios
como guia del comportamiento delosindividuos y las comunidades asicomo para orientar
las leyes y politicas que en la materia se impulsen.

Laresponsabilidad social se erige en un deber para los Estados en el marco del sistema
internacional de proteccién de derechos humanos y refuerza — en tanto deber moral — la
exigencia de cumplirlasobligaciones especificas contraidas hasta el maximo delos recursos
disponibles, para alcanzar progresivamente la efectividad de los derechos asumidos. El
acceso a una atencion médica de calidad y a los medicamentos esenciales, la atencién a los
determinantes sociales y su reflejo en las politicas econdémicas y sociales que se adopten
deben estar dentro de sus prioridades. Se trata de una responsabilidad que el Estado asume
también para con los otros, de modo que ya no puede actuar de manera aislada, sino en el
seno de un compromiso de solidaridad y cooperacion'. Este principio llama también a la
Bioética a reorientar su quehacer para que lajusticia social, laigualdad y las oportunidades
ensalud contribuyan a la promocién de politicas, programas y normas que permitan hacer
frente alas actualesinequidadesy exclusiones, lo que se ha denominado como “vuelco hacia
una Bioética social”?.

Elreconocimiento dela persona con discapacitadad como un sujeto pleno de derechos,
implica que deben facilitarsele los medios que permitan su efectiva inclusién en la vida
social y exige cambios de calado. En este sentido, si bien las adaptaciones que se realicen

1 INTERNATIONAL BIOETHICS COMMITTEE, Report of the International Bioethics Committee of
UNESCO on Social Responsability and Health, UNESCO, 2010. http://unesdoc.unesco.org/images/
0018/001878/187899E.pdf Fecha de consulta: 24.03.2014.

2 BORQUEZ, B., “Las otras inequidades en salud: un reto para la Bioética”, Revista de Calidad
Asistencial, en prensa, 2014.
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en el espaciojuridico y politicocumplen unrolimportante, lo es atin méas la aceptacién que
estas personas participen en el conglomerado social en condiciones deigualdad, reconocién-
doles como sujetos dignos dotados de autonomia, independencia y de la capacidad para
adoptar decisiones propias. Como pone de manifiesto la Convencién de Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD) , no es la carencia lo que caracteriza la condicién de
discapacidad de una persona sino las barreras a las que se ve enfrentada producto de tal
insuficiencia, queleimpiden desenvolverse en condiciones deigualdad enlavida social. De
este modo, una de las mayores barreras para suinclusion, larepresentan precisamente los
“otros” con los que convive pues éstos prestando excesiva atencién a la “diferencia”, le
protegen hasta el extremo de entregar a terceros el ejercicio de sus derechos bajo la
conviceién que ello irda a favor de su mejor interés, o de plano, le restan valor a su
participacién por su condicién disminuida. En ambos casos, la pretendida proteccién se
traduce en una negacién de la persona con discapacidad.

En lo que respecta a la vulnerabilidad y asumiendo —como lo hace el Comité
Internacional de Bioética de UNESCO®- que constituye una caracteristica general de la
condiciéon humana, la DUBDH enfoca vulnerabilidades especiales que se producen como
consecuencia de la discapacidad personal, por cargas ambientales o la propia injusticia
social, en los contextos de la atencién de la salud, la investigacion o la aplicacién de las
nuevas tecnologias en las ciencias biomédicas. Asi, frente al riesgo del especialmente
vulnerable de verse perjudicado en su desarrollo e integridad fisica y mental, es preciso
brindar proteccion pero ya no negando al vulnerable sino denunciando las situaciones de
discriminacién politica, econémica o cultural que se produzcan.

Enestalinea, es necesario potenciar una educacién en valores que promueva un cambio
cultural hacia la ensefianza del valor intrinseco del ser humano, para que las conductas
discriminatorias no existan por la sincera aceptacion y respeto a la diferencia (articulo 23)*.
Delamisma manera, la creacién de comités de ética—apuesta permanente dela UNESCO—
esotra delas acciones que permite el debate interdisciplinar, plural e independiente, que
aporte un valor afnadido al tratamiento de la discapacidad. Los comités de ética se
consideran herramientas extremadamente Gtiles y con resultados visibles y constatables
por parte de los Estados en cuanto a fomentar el debate, la educacion y la sensibilizacion
del publico sobre las cuestiones bioéticas (articulo 19 en relacién con el articulo 22.2). Un
ejemplo practico dela contribucion que pueden efectuar los comités de bioética se encuentra
en el propio Comité Internacional de Bioética. De hechola UNESCO propone que el ambito
normativo propiolleve aparejado un programa de implementacién de comités de ética en el
seno delos Estados. Para ello proporciona el soporte del programa de asistencia a comités
debioética (ABC),ideado porla seccién de bioéticade UNESCO. y que, en la practica, esta
aportandonotables resultados en cuanto a la diseminacion y aplicacién delos principios de
la Declaracién, pues numerosos son los paises que han solicitadono solo formacién en ética
(Programa de Educaciénen Etica UNESCO), sinorecibirinstruccién acerca de como crear
eimplementar comités de ética®.

3 INTERNATIONAL BIOETHICS COMMITTEE, Report of the International Bioethics Committee of
UNESCO on the Principle of Respect for Human Vulnerability and Personal Integrity, UNESCO,
2013. http://unesdoc.unesco.org/images/0021/002194/219494E.pdf Fecha de consulta: 24.03.2014.

4 CASADO, M. (Coord.), Sobre la Dignidad y los principios andlisis de la Declaracién Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos de UNESCO, Civitas, Cizur Menor, 2009.
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Portodolo anterior, la contribucién de UNESCO en materia de discapacidad es crucial
en dos ambitos que le son propios: 1) educacion, y en ello son un aporte por ejemplo las
Catedras UNESCOQ¥¢, e ii) investigacion, como es sabidola UNESCO impulsala investiga-
cién en ciencias sociales y en discapacidad falta mucho por hacer, asi lo reportan los
Informes de OMS y UNICEF". Debiera, pues, impulsarse una mayor comprension de la
utilidad de la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de UNESCO en
el tratamiento de la discapacidad por parte de los gobernantes, los operadores juridicos y,
en general, todos los implicados en estas tareas.

2. Pautas comunes de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de Naciones Unidas y la Declaraciéon Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos de UNESCO

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD)?® tiene el
valor de haber formulado una nocién renovada de la discapacidad, que cambia el eje de
atencién hasta entonces centrado en la persona con discapacidad y sus carencias, para
ponerlo en la inclusiéon. Bajo esta nueva concepcidn, ya no se trata de ocuparse de la
desventaja (por su condiciéon personal) sino de atender a las barreras y dificultades que
surgen cuando la persona con discapacidad interacciona en el juego social. Obstaculos, que
presentes en la actitud de los otros o en el entorno, le impiden participar en sociedad en
igualdad de condiciones, comolo hacen las demas. Desde esta perspectiva, con una vision
integral, la CDPD intenta promover y proteger la dignidad y los derechos de las personas

5 Véase en este sentido la pagina web de Bioética de UNESCO y los distintos programas http://
www.unesco.org/new/en/social-and-human-sciences/themes/bioethics/ Fecha de consulta: 24.03.14. Y
en concreto para un andlisis en profundidad de los mismos véase DE LECUONA, 1., Los comités de ética
como mecanismos de proteccién en investigaciéon biomédica, Civitas, Cizur Menor, 2011. p. 71 a 87.

6 Tal como indica la UNESCO “At university level, the UNESCO Chairs in Bioethics facilitate regional
cooperation between universities and UNESCO in bioethics education. UNESCO also identifies
universities that offer bioethics education in order to foster exchanges, in particular by connecting
them with the Network of Institutions for Medical Ethics Education (NIMED)”. Fuente: http://
www.unesco.org/new/en/social-and-human-sciences/themes/bioethics/about-bioethics/ Fecha de con-
sulta: 24.03.14. Para conocer las catedras UNESCO visitese el sitio web de UNITWIN UNESCO. https:/
/en.unesco.org/unitwin-unesco-chairs-programme Fecha de consulta: 24.3014. M4s informacién
sobre la Catedra UNESCO de Bioética de la Universitat de Barcelona -establecida en 2007 en
reconocimiento de la actividad desarrollada en los dmbitos de investigacién, docencia y transferencia
de conocimiento del Observatorio de Bioética y Derecho de la Universitat de Barcelona ( creado en
1994)-, se encuentra disponible en www.bioeticayderecho.ub.edu/unesco. Fecha de consulta 24.03.14.

7 Sobre la situacién de las personas con discapacidad en el mundo, véanse muy especialmente:
OMS-BM. Informe Mundial sobre la Discapacidad. OMS, 2011: http://www.who.int/disabilities/
world_report/2011/report/en/index.html UNICEF. Estado Mundial de la Infancia 2013 Nifas y nifios
con discapacidad. UNICEF, 2013. Fecha de consulta: 24.03.2014.
http://www.unicef.org/spanish/sowc2013/files/SPANISH_SOWC2013_Lo_res.pdf Fecha de consulta:
24.03.2014.

8 Adoptada en diciembre del afio 2006 por la Asamblea General de Naciones Unidas y cuya entrada en
vigencia se produjo en mayo de 2008. Debe observarse que la adhesién hasta ahora alcanzada de 132
Estados Miembro, es inferior a la lograda comparativamente por la Convencién sobre los Derechos del
Nifnio (CDN) de 1989, uno de los instrumentos del derecho internacional de proteccién de los derechos
humanos que mayor apoyo ha generado, y que cuenta con 193 Estados Partes. Esto, podria explicarse
tanto por la corta edad de la CDPD, frente a los mas de 20 afnos de entrada en vigencia de la CDN, como
al hecho que los procesos internos de ratificacién de los tratados toman su tiempo.
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con discapacidad, asi como el respeto y la potenciacién de la autonomia personal y la
independencia —que forman un conjunto con la dignidad— a fin de contribuir a disminuir
la desventaja social que padecen.

Los dosinstrumentos internacionales, DUBDH y CDPD, comparten el planteamiento
de que la discapacidad debe tratarse desde la perspectiva de los derechos humanosy, la
CDPD establece un concepto de discapacidad social —y no médico— que exige tomar en
consideracion diversos factores sociales y ambientales y de la adopcién de decisiones
transversales desde el trabajo interdisciplinar. Este cambio es critico para concretar la
aportaciéon que UNESCO puede efectuar para quelos Estados, en el disefio y desarrollo de
politicas y acciones sobre discapacidad integren los principios que la Declaracién de
UNESCO sobre Bioética y Derechos Humanos establece, y que fueron adoptados previa-
mente al desarrollo de la CDPD.

LaDUBDH, ensuarticulo 24, serefiere ala solidaridad entre Estados, y entre Estados
y otros agentes implicados en relaciéon a la personas con discapacidad, al establecer como
parte de la promocién de la Declaraciéon la cooperacién internacional. Por otra parte, la
CPDPD es el primer tratado internacional que incluye como un factor critico para
contribuir a mejorar la situacién de las personas con discapacidad la participacién de la
sociedad civil. La colaboracién entre el Estado y los diversos agentes de la sociedad civil
encuentra sureferente yjustificaciéon en el principio de responsabilidad social y salud —que
yaen 2005 introdujo UNESCO (articulo 14)—y que pivota sobre la responsabilidad moral
—que recae sobre la sociedad en su conjunto— para conseguir sociedades abiertas e
inclusivas, que desde la solidaridad permitan el desarrollo progresivo de los derechos
humanos, y contribuyan a reducir hasta su eliminacién aquellos condicionantes que no
permiten el libre desarrollo de la personalidad de los seres humanos y, por tanto, de las
personas con discapacidad.

Ambos instrumentos internacionales propugnan que la educacién en el concepto de
discapacidad constituye un elemento clave en el tratamiento de los problemas. Asi, las
propuestas de la CDPD encuentran también un vinculo directo en la formacién, educaciéon
e informacion que la Declaracion de la UNESCO sobre Bioética y Derechos Humanos
establece en la parte de promocién de ésta tltima (articulo 23), que ademds implica una
accion por parte de los Estados en este sentido, y de forma transversal (articulo 22).

3. Como llevar a cabo propuestas politicas del modelo social de
discapacidad en distintos contextos: tres ejemplos

A continuacién se analizan tres ejemplos de como llevar a cabo propuestas politicas del
modelo social de discapacidad en distintos contextos. En primer lugar, se examina la
proteccién dela discapacidad en el Sistema Interamericano. En segundo lugar, se estudian
de forma sucinta las normativas y estrategias de la Unién Europea en la materia.
Finalmente, en el caso de Espana, donde el tratamiento de la discapacidad es una politica
de caracter transversal.
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3.1. La discapacidad en el Sistema Interamericano de Proteccion
de Derechos Humanos

En el marco interamericano de proteccion de los derechos humanos, estructurado al
amparo dela Organizacién de Estados Americanos (OEA), se dispone de dos instrumentos
principales en lo que respecta a la proteccion de las personas con discapacidad.

De unlado, la Convencién Interamericana para la Eliminacién de Todas las Formas
de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad (CIADDIS)® de 1999 (obsérvese
que es anterior ala CDPD)! y el Programa de Accién para el Decenio de las Américas por
los Derechos yla Dignidad delas Personas con Discapacidad (PAD)!'! de 2007, que implica
la puesta en marcha de la decisién adoptada por la Asamblea General de la OEA relativa
ala designacion de los afios 2006—2016 como el Decenio de las Américas por los Derechos
y la Dignidad de las Personas con Discapacidad.

Elsistema interamericano asume un concepto de discapacidad mas amplio que el que,
con posterioridad, adopta la CDPD en cuanto a su extension, pues refiere a deficiencias
permanentes o temporalesyno sélo a deficiencias alargo plazo. Noobstante, su orientacion
es distinta, pues mientras la CDPD centra su atencién en los obstaculos que impiden a la
persona discapacidad interactuar (nocién moderna de discapacidad),la CTADDIS profun-
diza en la deficiencia o carencia de la persona con discapacidad (nocién clasica de
discapacidad).

Esdedestacar quela Convencién Interamericana introduce explicitamente laidea de
“discriminacién positiva” como un tipo aceptable de discriminacién (o conducta que no
puede considerarse como una discriminacién en propiedad). Asi, su articuloI 2.b establece
que: “No constituye discriminacién la distincion o preferencia adoptada por un Estado parte
a fin de promover la integracién social o el desarrollo de las personas con discapacidad,
siempre que la distincién o preferencia no limite en si misma el derecho a la igualdad de
las personas con discapacidad y que los individuos con discapacidad no se vean obligados
a aceptar tal distincidn o preferencia. En los casos en que la legislacién interna prevea la
figura de la declaratoria de interdiccidén, cuando sea necesaria y apropiada para su
bienestar, ésta no constituira discriminaciéon”.

Debe también destacarse en el espacio interamericano, la reciente adopcién, el pasado
mes de junio, de la Convencién Interamericana contra Toda Forma de Discriminacién e
Intolerancia'?, instrumento que profundiza — al menos conceptualmente —en la nocién de

9 Adoptada en Ciudad de Guatemala, Guatemala, a 7 de junio de 1999, en el marco del Vigésimo Noveno
Periodo Ordinario de Sesiones de la Asamblea General. Entrada en vigor: 14 de septiembre de 2001.
Referencia: Tratado A-65. http:/www.oas.org/juridico/spanish/firmas/a-65.html . Fecha de consulta:
24.03.2014.

10 En vigor desde el afio 2001.

11 OEA. AG. RES. 2339 (XXXVII-O/07) Programa de Accién para el Decenio de las Américas por los
derechos y la Dignidad de las Personas con discapacidad (2006-2016). Aprobada en la cuarta sesién
plenaria, de 5 de junio de 2007, en el marco del Trigésimo Séptimo Periodo Ordinario de Sesiones.
www.oas.org/consejo/sp/AG/resoluciones-declaraciones.asp . Fecha de consulta: 24.03.2014.

12 Adoptada en La Antigua Guatemala, a 5 de junio de 2013, en el marco del Cuadragésimo Tercer Periodo
de Sesiones de la Asamblea General. Firmado a la fecha de elaboracién de este documento por:
Argentina, Brasil, Ecuador y Uruguay. Instrumento abierto a la firma. Referencia: Tratado A-69. http:/
/www.oas.org/es/sla/ddi/tratados_multilaterales_interamericanos_A-69_discriminacion_intoleran
cia.asp Fecha de consulta: 24.03.2014.
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discriminacion, realizando dos importantes contribuciones. De unlado, consagra formal-
mentela figura dela discriminacién indirecta—ya desarrollada porla Corte Interamericana
de Derechos Humanos!'*— y de otro, establece limites a la discriminacién positiva para
impedir que por esta via se puedan generar, en contra del objetivo que se persigue, mayores
niveles de exclusiéon. En este sentido, estas medidas son aceptadas en cuantono supongan
“el mantenimiento de derechos separados para grupos distintos” que se perpetian en el
tiempo incluso luego de alcanzados sus objetivos™.

3.2.La Union Europea, normativas y estrategias en materia de inclusion
social y discapacidad

La UE propugna un conjunto de valores, algunos de ellos emergentes que ha de
impregnar las politicas propias, pues se consideran fundamentales y especificos para la
condicién europeista. Es necesario sefialar, entre ellos, los siguientes: la igualdad de
oportunidades yla autonomia;laigualdad de derechos, que incluye también los deberesy
lasresponsabilidades; el derecho a un estilo de vida libremente elegido, que se refleja en los
movimientos de “vidaindependiente”; el respeto y la valoracién de la diferencia, que abarca
las diversas culturasy capacidades; la participacion de las personas con discapcidad en la
toma de decisiones que afecten a su vida; la potenciacién de las capacidades de todas las
personas;la solidaridad enla asignacién de los recursos necesarios para dotar de efectividad
alos derechos; la adaptacion de las legislaciones a las diferencias, que requiere transver-
salidad en las distintas politicas y sectores; la calidad de los servicios; la sensibilizacion
social y la educacién en el respeto a las diferencias.

Para hacer efectivos estos valores y principios, la Uniéon Europea ha establecido un
completo marconormativo en materia de discapacidad. El nticleo ético-juridico lo ocupala
Carta de Derechos Fundamentales dela Unién Europea (2000) que constituye precisamente
su tarjeta de presentacién y cuyo articulo 21 prohibe expresamente la discriminacién por
motivo de discapacidad y que el art. 26, que trata de la integracién de las personas con
discapacidad, establece el derecho a beneficiarse de medidas que garanticen su autonomia,
suintegracién social y profesional y su participacién enlavida delacomunidad®®. El vértice
del sistema es el Tratado de Funcionamiento de la Uniéon Europea, en cuyo articulo 10 se
precisa de forma clara que “Enla definicidény ejecucién de sus politicas y acciones, la Unién
tratara deluchar contra toda discriminacién por razon de sexo, raza u origen étnico, religion
o convicciones, discapacidad, edad u orientacién sexual”.1

13 Véase: Corte IDH. Caso Artavia Murillo y otros (Fertilizacién in vitro) Vs. Costa Rica. Excepciones
Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas. Sentencia de 28 de noviembre de 2012 Serie C No. 257.
www.corteidh.or.cr/index.php/jurisprudencia# Fecha de consulta: 24.03.2014.

14 Véase articulo 1.4. de la Convencién en referencia.

15 Consultese la carta de derechos fundamentales en la pagina web oficial de la Unién Europea http://
europa.eu/legislation_summaries/justice_freedom_security/combating_discrimination/133501_es.htm
Fecha de consulta: 24.03.14. Como es sabido, con la entrada en vigor del Tratado de Lisboa en 2009
la Carta adquiri6 el mismo caracter juridico vinculante que los Tratados.

16 Acceso al Tratado de funcionamiento de la Unién Europea desde la pégina oficial http://eur-
lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/?uri=uriserv:0J.C_.2012.326.01.0001.01.SPA#C_20123
26ES.01004701. Fecha de consulta: 24.03.14.
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La Decisién del Consejo de la Uniéon Europea de 23 de diciembre de 2010 ratifica la
Convencién, se trata de un hecho histérico ya que ha sido la primera organizacion
intergubernamental quelohahecho. También debe citarse como documento de referencia
en la materia: la Comunicacién de la Comisién al Parlamento Europeo, al Consejo, al
Comité Econémicoy Social Europeoy al Comité delas Regiones, de 15 de noviembre de 2010.
Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020: un compromiso renovado para una
Europa sinbarreras!’.

3.3. La inclusion social de la discapacidad como politica transversal:
el caso de Espana

Elordenamiento juridico espafiol ha sido objeto de una modificacién transversal para
integrar el concepto de discapacidad tras la ratificacién de la CDPD. La norma central es
laLey 26/2011, de 1 de agosto, queincorpora el concepto de discapacidad social, superando
la configuracion basada tinicamente en consideraciones médicas y fomentando laigualdad
deoportunidades desde el prisma de las capacidades diferenciadasyla diversidad funcional
en distintos ambitos como la sanidad, el empleo y la vivienda. Segiin su Preambulo, el
objetivo de esta Ley es imprimir nuevo impulso para alcanzar el objetivo de adecuacién
concreta de la regulacién en materia de discapacidad a las directrices marcadas por la
Convencidn, recogiéndose las pertinentes adaptaciones en su articulado. Posteriormente,
en virtud de la autorizacién que confirié al Gobierno la citada Ley 26/2011 para la
refundicion dela normativa existente, se aprobéla Ley General de derechos de las personas
con discapacidad y de su inclusién social, que recoge la normativa vigente en la materia'®.
Se ha tratado, pues, de adecuar la normativa espafiola a los preceptos y conceptos de la
CDPD en los distintos 4&mbitos y de potenciar la autonomia y la toma de decisiones de las
personas con discapacidad, tanto en la esfera individual como colectiva y, en definitiva,
garantizar la no discriminacién en una sociedad solidaria e inclusiva.

Desde la perspectiva Bioética, el reconocimiento de la autonomia en sanidad, ha sido
una de las cuestiones que ha caracterizado a la disciplina o campo desde sus inicios hasta
hoy. En este sentido, la Ley 26/2011 recoge una cuestién practica que se refiere a la
articulacién de los cauces y medios para que las personas con discapacidad sean informadas
adecuadamente y otorguen su consentimiento de manera que se adapte a sus posibilidades
reales de hacerlo; potenciando asi su participacion gradual, para consentir o no interven-
ciones en el Ambito asistencial e investigador. Asi, la Ley 26/2011 reformula diversas
disposiciones dela Ley de Reproduccién Humana Asistida (14/2006) yla Ley de Transplante
debrganosy tejidos (30/1979), para incluir especificidades en cuanto ala toma de decisiones
delaspersonascon discapacidad, y articularlos medios, para ello; de la misma forma operan
la Ley de autonomia del paciente (41/2002) y la Ley general de sanidad (14/1986). La

17 Eurlex http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=COM:2010:0636:FIN:ES:PDF. Fecha
de consulta: 24.03.2014.

18 Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley
General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién social https:/www.boe.es/
diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2013-12632#analisis; y Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacién norma-
tiv a la Convenciéon Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. https:/
www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2011-13241 Fecha de consulta: 24.03.2014.
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normativa aplicable alos ensayos clinicos con medicamentos y productos sanitarios de uso
humano (RD 223/2004) y 1a Ley de Investigacion Biomédica (14/2007) establecen nuevos
formatos para facilitar la prestacion del consentimiento informado en estos casos (por
ejemplo grabaciones de audio y otros sistemas).

Como parte de las acciones positivas del Estado para contribuir a la igualdad y la no
discriminacién de las personas con discapacidad conviene tomar en consideracién el
Informe anual de la Oficina Permanente Especializada 2011/2012 sobre las obligaciones
impuestas en el RD 1494/2007, por el que se aprueba el Reglamento sobre las condiciones
basicas para el acceso de las personas con discapacidad a las tecnologias, productos y
servicios relacionados con la sociedad de la informaciéon y medios de comunicacién social *°.
Ademas, con caracter general, se elaboran anualmente informes sobre discapacidad y
derechos humanos también por las entidades, como el elaborado porla delegacién de CERMI
(Comité espanol derepresentantes de personas con discapacidad) parala Convencién dela
ONU olas actuaciones en defensa de los derechos de SOLCOM (Solidaridad comunitaria
de las personas con diversidad funcional y la inclusién social) que tiene como uno de sus
objetivos supervisary verificar el estricto cumplimiento de la CDPD, que ofrecen materiales
valiosos paralabioética. Dichos Informes pueden aportar pautas tGtilesa UNESCO, que ya
ha adoptado medidas paraincluirla perspectiva de la discapacidad en sus planes de trabajo.

Fechaderecepcion: 27 de marzo 2014.

Fecha de aceptacion: 15 de mayo 2014.

19 Oficina Permanente Especializada. Acceso a la pagina principal Oficina Permanente Especializada del
Consejo Nacional de la Discapacidad. Acceso al formato electrénico del Informe disponible en http://
www.oficinape.msssi.gob.es/informesOPE/an02012/pdf/segRD1494.2007.pdf. Fecha de consulta:
24.03.2014.



