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RESUMEN

La legislacion espariola ha abordado la proteccion de las personas con discapacidad,
v, en concreto, de discapacidad intelectual, de manera continuada en tres momentos
concretos, como desarrollo del art. 49 de la Constitucion. En un primer momento
con la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvalidos; poste-
riormente, con la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades,
no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad, y
Sfinalmente, incluyendo a las personas con esta discapacidad en la Ley 39/2006, de
14 de diciembre, de promocién de la autonomia personal y “tencién a las perso-
nas en situaciéon de dependencia. E/ hilo conductor de las tres iniciativas legisla-
tivas, que no se excluyen, sino que tienden a complementarse, se encuentra en la
aplicacion del principio de igualdad de acuerdo con lo previsto en el art. 9.2 de la
Constitucion, es decir, en el mandato a los poderes piiblicos de promover las con-
diciones para que la libertad y la igualdad del individuo y de los grupos en que se
integra sean reales vy efectivas; remover los obsticulos que impidan o dificulten su
plenitud, y facilitar la participacién de todos los ciudadanos en la vida politica, eco-
némica, cultural y social. Desde esta perspectiva en este estudio se examina la dis-
capacidad intelectual a través de las reformas legislativas, desde la perspectiva de la
tgualdad juridica, la proteccion asistencial y la asistencia sanitaria.

Palabras clave: discapacidad intelectual, igualdad juridica, proteccion asistencial,
asistencia sanitaria.

ABSTRACT

Spanish legislation has addressed the protection of persons with disabilities and,
specifically, those with intellectual disabilities, on an ongoing basis, at three specif-
ic times, as a development of Article 49 of the Spanish Constitution. Initially, with
the Law 13/1982, of 7 April, on Social Integration of the Disabled; subsequent-
ly, with the Law 51/2003, of 2 December, on Equal Opportunities, non-discrimi-
nation and the universal accessibility of disabled persons. And, finally, including
people with this disability in the Law 39/2006, of 14 December, on the Promo-
tion of Personal Autonomy and Care for Dependent Persons. The main theme of
the three legislative initiatives, that are not exclusive, but tend to complement one
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another, is found in the application of the principle of equality in accordance with
that stipulated in Article 9.2 of the Spanish Constitution, that is to say, in the man-
date to public powers to promote the conditions so that freedom and equality of the
individual and of the groups to which they belong are real and effective; to remove
the obstacles that impede or hinder their full enjoyment and to facilitate the par-
ticipation of all citizens in political, economic, cultural and social life. From this
perspective, this study examines intellectual disability, through legislative reforms,
from the perspective of legal equality, welfare and health care.

Keywords: intellectual disability, legal equality, welfare, health care.

ZUSAMMENFASSUNG

Die spanische Gesetzgebung erstreckt sich auf den Schutz von Behbinderten, ins-
besondere auch geistig Bebinderten, so, wie es der Artikel 49 der Spanischen Ver-
fassung ausfiibrt. Die Gesetzgebung erfolgte in drei Schritten. Der erste Schritt
erfolgte mit dem Gesetz 13/1982 vom 7. April zur «Sozialen Integration der
Behinderten»; danach mit dem Gesetz 51/2003, vom 2. Dezember zur «Chancen-
gleichheit, Nichtdiskriminierung und allgemeinem schrankenlosem Zugang von
Behinderten». Und schlieflich im dritten Schritt durch Einbeziehung der Behin-
derten in das Gesetz 39/2006, vom 14. Dezember zur «Forderung der persona-
len Eigenstindigkeit und Betreuung von Pflegebediirftigen». Der rote Faden, der
alle drei sich erginzenden und nicht widersprechenden Gesetzesinitiativen durch-
zeht, findet sich in der Anwendung der Gleichheit, wie sie im Artikel 9,2 der
Spanischen Verfassung festgehalten wurde: D.h. in der Mandatserteilung gegen-
iiber allen offentlichen Entscheidungstrigern, daran mitzuwirken, die realen und
effektiven Bedingungen der Freiheit und Gleichheit der Einzelpersonen und deren
Gruppen zu fordern, die Hindernisse zu beseitigen, die ibre Erfiillung bebindern
oder erschweren, sowie die Beteiligung aller Biirger am politischen, wirtschaftli-
chen, kulturellen und sozialen Leben zu erreichen. Aus dieser Perspektive heraus
untersucht diese Studie die geistige Bebinderung, durch alle Gesetzesreformen hin-
durch, unter dem Gesichtspunkt der Rechtsgleichheit, der pflegerischen Betreuung
und dem Krankenversicherungsschutz.

Schliisselworter: Geistige Behinderung, Rechtsgleichheit, pflegerischen Betreu-
ung und Schutz, Krankenversicherungsschutz.

SUMARIO: I. Discapacidad intelectual e igualdad juridica.—II. DISCAPACIDAD
INTELECTUALY PROTECCION ASISTENCIAL.—IIT. LASPERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y LA ASISTENCIA SANITARIA.—I1. El
principio de autonomia.—2. El derecho a la intimidad.—IV. CONSIDERACIO-
NES FINALES.—V. MEDIDAS DE ACCION POSITIVA.

I. DISCAPACIDAD INTELECTUAL E IGUALDAD JURIDICA

La discapacidad intelectual supone una limitacién de la persona afecta-
da en el desarrollo de sus aptitudes en las mas diversas esferas de actividad
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y, por tanto, también en su incorporacién a la vida social normal. Por ello,
se ha considerado necesario proteger los derechos de las personas mental-
mente desfavorecidas y de asegurar su bienestar y rehabilitacion .

La Constitucién espafola ha dedicado una especial atencién a estas
personas al establecer el siguiente mandato a los poderes publicos: «rea-
lizaran una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion
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 reconocidos a todos los ciudadanos»2.

En cumplimiento del mandato constitucional, el Parlamento espafiol
aprobd la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvd-
lidos, que sienta una serie de principios que se fundamentan en los dere-
chos que el art. 49 de la Constitucién reconoce, en razén a la dignidad que
les es propia, a los disminuidos en sus capacidades fisicas, psiquicas o sen-
soriales para su completa realizacion personal y su total integracion social,
y a los disminuidos profundos para la asistencia y tutela necesaria (art. 1),
y se reconoce que constituye una obligacién del Estado la prevencion, los
cuidados médicos y psicoldgicos, la rehabilitacion adecuada, la educacion,
la orientacién, la integracién laboral, la garantia de unos derechos econd-
micos, juridicos, sociales minimos y la Seguridad Social (art. 3).

La Ley, por otra parte, dispone que se entendera por minusvalidos
a «toda persona cuyas posibilidades de integracion educativa, laboral o
social se hallen disminuidos como consecuencia de una deficiencia, pre-
visiblemente permanente, de caracter congénito o no, en sus capacidades
fisicas, psiquicas o sensoriales» (art. 7). A continuacion, la ley se ocupa de
la regulacion de la prevencion de las minusvalias, del diagndstico y valo-

! Declaracién de Derechos del Retrasado Mental (deficiente mental), ONU, 1971.

2 Art. 49 CE. La evolucién que se ha producido desde la aprobacién de la Constitu-
cién hasta la fecha en relacién con la terminologia y el concepto de los supuestos contempla-
dos en este precepto constitucional nos ha aconsejado utilizar la mas moderna terminologia
con la que titulamos este trabajo: personas con discapacidad intelectual. Sobre el particu-
lar es interesante la observacion realizada por la catedratica de la Universidad de Ledn, Pie-
dad Gonzélez Granda, en los siguientes términos: «Debe decirse que, ante la préxima refor-
ma constitucional, el Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI) plantea la actualizacién de los preceptos que afectan a las personas con discapaci-
dad y, en consecuencia, proponen que se incluya explicitamente la razén de “discapacidad”
en el art. 14 relativo al principio de igualdad, asi como que el nuevo art. 49 debiera incorpo-
rar buena parte del acervo juridico, politico y sociolgico de la nueva visién de la discapaci-
dad. En particular la sustituciéon del término “disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos”
—ciertamente anticuada y limitada— por el término de “personas con discapacidad”, con-
cepto, como se ha sefialado antes, consolidado por la doctrina cientifica y el uso mas comtin
entre responsables politicos, movimientos asociativos, técnicos y profesionales».
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racién, asi como del sistema de prestaciones sociales y econémicas, de la
rehabilitacion, de la integracion laboral, de los servicios sociales y de otros
aspectos (movilidad y barreras arquitecténicas), gestion y financiacion.

La actualizacion de esta Ley se producird veintiin afios después a tra-
vés de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de zgualdad de oportunidades,
no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.
En su Exposicion de Motivos se dice que: «En Espana, segiin la encuesta
sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud (Instituto Nacional de
Estadistica, 1999), hay en torno a 3,5 millones de personas con alguna dis-
capacidad. Las personas con discapacidad constituyen un sector de pobla-
cién heterogéneo, pero todas tienen en comtn que, en mayor o menor
medida, precisan de garantias suplementarias para vivir con plenitud de
derechos o para participar en igualdad de condiciones que el resto de ciu-
dadanos en la vida econémica, social y cultural del pais»’.

La igualdad constituye el objetivo prioritario de esta ley. La interpreta-
cioén conjunta del art. 10.1 CE, que reconoce que la dignidad de la persona
humana constituye uno de los fundamentos del orden politico y de la paz
social, y de los arts. 9.2 y 14 conducen a la conclusion de que correspon-
de a los poderes publicos promover las condiciones para que la libertad y
la igualdad de las personas sean reales y efectivas, removiendo los obstacu-
los que impidan o dificulten su plenitud y facilitando su participacién en la
vida politica, cultural y social. Y como consecuencia de este mandato cons-
titucional, la propia Constitucion dispone, en su art. 49, que los poderes
publicos prestarin a las personas con discapacidad la atencién especializa-
da que requieran mediante una politica de prevision, tratamiento, rehabi-
litacion e integracion, amparandolos especialmente para el disfrute de los
derechos constitucionales reconocidos a todos los ciudadanos.

La evolucién terminoldgica referida a la cuestiéon que estamos tratando
es evidente: retrasado, deficiente, minusvalido discapacitado vy, finalmen-
te, persona con discapacidad. También se ha producido una evolucion sig-
nificativa en el planteamiento de la atencion a estas personas. Inicialmen-
te se trata de atender y subsanar, en la medida de lo posible, las carencias
de estas personas. En la Ley de 2003 el punto de partida es distinto. Se
parte del principio de igualdad y de discriminacién positiva previsto en
el art. 9.2 CE, que impone a los poderes publicos el deber de remover los

> Es de notar que la ley se aprueba coincidiendo en el tiempo con el Afio Europeo de
las Personas con Discapacidad, por lo que constituye una de las aportaciones mas significa-
tivas de la sociedad espafiola al esfuerzo colectivo de emancipacién histérica de las perso-
nas con discapacidad.

296 Foro, Nueva época, nim. 11-12/2010: 293-318



Maria del Carmen Martinez ~ Personas con discapacidad intelectual: Igualdad juridica...

obstaculos que impidan o dificulten a los ciudadanos su participacién en la
vida politica, econémica, cultural y social. No se trata, por tanto, de suplir
las carencias, sino de igualar a las personas mediante los recursos que sean
necesarios y ejercer sus derechos y deberes en condiciones de igualdad.

Dos razones justifican esta nueva ley: por una parte, la persistencia en
la sociedad de desigualdades, pese a las inequivocas proclamaciones cons-
titucionales y al meritorio esfuerzo hecho a partir de aquella ley, y por otra,
lo que es mas importante todavia, los cambios operados en la manera de
entender el fenémeno de la discapacidad y, consecuentemente, la aparicion
de nuevos enfoques y estrategias.

Es evidente que una persona con discapacidad tiene limitadas sus
opciones, en gran parte como consecuencia de sus propias dificultades
personales. Sin embargo, no es un obstaculo menor las condiciones limi-
tativas que se derivan de la propia sociedad. Una sociedad organizada de
acuerdo con un parametro de ciudadano medio, sin limitaciones aparentes
para su desarrollo y desenvolvimiento como persona y ciudadano, consti-
tuye, sin embargo, un impedimento manifiesto para la plena participacion
de estos ciudadanos con discapacidad. Para superar esta situacién se han
previsto dos estrategias nuevas, aunque con antecedentes y origenes distin-
tos, pero que convergen en la finalidad que persiguen. Se trata de la estra-
tegia de lucha contra la discriminacion y la de accesibilidad universal.

La estrategia de lucha contra la discriminacion se inscribe en la larga
marcha de algunas minorias por lograr la igualdad de trato y por el derecho
a la igualdad de oportunidades®. El concepto de accesibilidad, por su parte,
«esté en su origen muy unido al movimiento promovido por algunas organi-
zaciones de personas con discapacidad, organismos internacionales y exper-
tos en favor del modelo de “vida independiente”, que defiende una parti-
cipaciéon mas activa de estas personas en la comunidad sobre unas bases
nuevas: como ciudadanos titulares de derechos, sujetos activos que ejercen
el derecho a tomar decisiones sobre su propia existencia y no meros pacien-

+ El art. 13 del Tratado Constitutivo de la Comunidad Europea habilita al Consejo para
«adoptar acciones adecuadas para luchar contra la discriminacién por motivos de sexo, de
origen racial o étnico, religién o convicciones, discapacidad, edad u orientacién sexual». En
desarrollo de esta competencia se han adoptado una serie de directivas, tales como la Direc-
tiva 2000/43/CE, que se ocupa del principio de igualdad de trato y no discriminacién de
las personas por motivo de su origen racial o étnico; la Directiva 2000/78/CE, para la igual-
dad de trato en el empleo y la ocupacién por motivos de religiéon o convicciones, de disca-
pacidad, de edad o de orientacién sexual, y la Directiva 2002/73/CE, para la igualdad entre
hombres y mujeres en lo que se refiere al acceso al empleo, a la formacién y a la promocién
profesionales y a las condiciones de trabajo.

Foro, Nueva época, nim. 11-12/2010: 293-318 297



Maria del Carmen Martinez — Personas con discapacidad intelectual: Igualdad juridica...

tes o beneficiarios de decisiones ajenas; como personas que tienen especiales
dificultades para satisfacer unas necesidades que son normales, mds que per-
sonas especiales con necesidades diferentes al resto de sus conciudadanos, y
como ciudadanos que para atender esas necesidades demandan apoyos per-
sonales, pero también modificaciones en los entornos que erradiquen aque-
llos obstaculos que les impiden su plena participacién»’.

II. DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y PROTECCION
ASISTENCIAL

Ciertamente, y al contrario de lo que se ha venido considerando fre-
cuentemente, las personas con discapacidad no son enfermos ni se sien-
ten como tales. La discapacidad es una circunstancia personal y un hecho
social producto de la interaccién de factores tanto individuales (el hecho
fisico, la materialidad de la discapacidad, que en ocasiones consiste o deri-
va de un desorden de salud) como sociales (el entorno de la persona que
presenta el hecho fisico). No obstante, las personas con discapacidad
demandan y requieren, en ocasiones, una atencion de salud mas intensa, lo
que determina que sean consumidores més cualificados de servicios y pres-
taciones sanitarias. Sin ser enfermos, muchas personas con discapacidad
precisan mas atenciones de salud que otras personas.

La discapacidad provoca una cierta alteracion en los sistemas tradicio-
nales de salud, puesto que introduce perplejidad e incertidumbre en un
sistema poco flexible, concebido para el canon de usuario medio. De ahi
que se produzca una falta de adecuacién entre las demandas de salud de
las personas con discapacidad y las prestaciones uniformes y globalizado-
ras previstas en los sistemas de atencién sanitaria.

Como se ha advertido oportunamente: «El funcionamiento fisico en
las personas con discapacidad intelectual estd determinado por multiples
factores. Uno de los mas influyentes o determinantes es la existencia de
problemas de salud asociados a la discapacidad intelectual. Asi, el nivel
de salud es una variable dependiente condicionada por factores bioldgi-
cos, factores ligados al entorno, estilos de vida y por el sistema de aten-
cién sociosanitaria. Las personas adultas con discapacidad intelectual que
presentan enfermedades, y, como consecuencia, limitaciones fisicas, tie-

> Exposicién de Motivos de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportu-
nidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad.
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nen mucho miés limitadas las oportunidades de participar en una vida
normalizada»®.

Precisamente, estas limitaciones contrastan con dos principios que
deben regir la igualdad de oportunidades y que deben disfrutar las perso-
nas con discapacidad intelectual: vida independiente y normalizacién. Por
vida independiente se entiende «la situacion en la que la persona con dis-
capacidad ejerce el poder de decisién sobre su propia existencia y partici-
pa activamente en la vida de su comunidad, conforme al derecho al libre
desarrollo de la personalidad»’. La normalizacién constituye «el principio
en virtud del cual las personas con discapacidad deben poder llevar una
vida normal, accediendo a los mismos lugares, ambitos, bienes y servicios
que estan a disposicion de cualquier otra persona»®.

Ambos principios pueden lograrse si se tiene en cuenta que: «El cono-
cimiento de los problemas de salud asociados a la discapacidad intelectual
es importante y necesario para establecer programas de salud que posibi-
liten a este grupo poblacional el acceso al sistema sanitario y, como conse-
cuencia de la efectividad del mismo, las personas con discapacidad puedan
tener mayores posibilidades y oportunidades en su vida diaria. Muchas de
las personas con discapacidad intelectual que tienen enfermedad vy, por
tanto, necesidad de cuidados, funcionan correctamente cuando se respon-
de adecuadamente y de manera efectiva a sus necesidades»”.

El acceso a la asistencia sanitaria encuentra dificultades también como
consecuencia de los obstaculos fisicos que impiden el acceso a los cen-
tros sanitarios, por ello, como se ha denunciado, «es preciso garantizar la
accesibilidad universal, eliminando las barreras de todo tipo que existan
para asegurar el acceso de las personas con discapacidad y sus familias a
las prestaciones sanitarias (productos, servicios, centros; ademas de servi-
cios de urgencias, citas previas, webs, publicidad institucional) del Sistema
Nacional de Salud detalladas en la Cartera Comtin de Servicios» '°.

Esta peticion coincide con la demanda de accesibilidad universal como
una condicién indispensable que deben cumplir los entornos, productos y
servicios para que sean comprensibles, utilizables y practicables por todas

¢ J. MiRON CANELO, «Nivel sociosanitario de las personas adultas con discapacidad inte-
lectual de Salamanca», Mapfre Medicina, vol. 16, nGm. 2, 2005.

7 Exposicion de Motivos de la citada Ley 51/2003, de 2 de diciembre.

8 Ibid.

2 J. MIRON CANELO, «Nivel sociosanitario de las personas adultas con discapacidad inte-
lectual de Salamanca», op. ciz, p. 2.

10 Propuestas del CERMI (Comité Espanol de Representantes de Personas con
discapacidad).
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las personas. Por ello se ha argumentado que: «La no accesibilidad de los
entornos, productos y setvicios constituye, sin duda, una forma sutil pero
muy eficaz de discriminacién, de discriminacion indirecta en este caso,
pues genera una desventaja cierta a las personas con discapacidad en rela-
cién con aquellas que no lo son, al igual que ocurre cuando una norma, cri-
terio o practica trata menos favorablemente a una persona con discapaci-
dad que a otra que no lo es» .

Accesibilidad universal 2, no discriminacion y accién positiva constitu-
yen los instrumentos indispensables para garantizar y reconocer el derecho
de las personas con discapacidad a la igualdad de oportunidades en todos
los dmbitos de la vida politica, econémica, cultural y social. La aplicacion
de estos principios al sistema sanitario permitira que la discapacidad inte-
lectual encuentre su lugar adecuado en el sistema y la asistencia sanitaria
que reciban se ajuste a los principios de igualdad real y efectiva que pro-
clama la Constitucion.

Se deberan tener en cuenta, ademas, la necesidad de otros dos princi-
pios: didlogo civil y transversalidad. El didlogo civil establece el principio
en virtud del cual las organizaciones representativas de personas con dis-
capacidad y de sus familias participan, en los términos que establecen las
leyes y demads disposiciones normativas, en la elaboracién, ejecucion, segui-
miento y evaluacién de las politicas oficiales que se desarrollan en la esfe-
ra de las personas con discapacidad . Y, por otra parte, se habra de tener
en cuenta el principio de transversalidad aplicado a las politicas de disca-
pacidad, en virtud del cual «las actuaciones que desarrollan las Adminis-
traciones Publicas no se limitan Ginicamente a planes, programas y acciones
especificos, pensados exclusivamente para estas personas, sino que com-
prenden las politicas y lineas de accion de caracter general en cualquie-
ra de los ambitos de actuacion publica, en donde se tendrdn en cuenta las
necesidades y demandas de las personas con discapacidad»'.

Precisamente a la aplicacién de este principio se ha referido la orga-
nizacién CERMI al proponer que: «Al igual que se tiene en cuenta en el
Pacto por la Sanidad la perspectiva de género, de modo transversal, debe-

1 Exposicion de Motivos de la citada Ley 51/2003, de 2 de diciembre.

2 «ILa condicién que deben cumplir los entornos, procesos, bienes, productos y servi-
cios, asi como los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensi-
bles, utilizables y practicables por todas las personas en condiciones de seguridad y comodi-
dad y de la forma més auténoma y natural posible. Presupone la estrategia de “disefio para
todos” y se entiende sin perjuicio de los ajustes razonables que deban adoptarse».

1 Exposicién de Motivos de la citada Ley 51/2003, de 2 de diciembre.

Y Ibid.
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ria tenerse en cuenta la discapacidad. Por otra parte, es preciso garantizar,
defender y apoyar el derecho de las personas con discapacidad a la salud y
a una asistencia eficaz, satisfactoria y rdpida, limitando para ello los tiem-
pos de espera» .

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocién de la autonomia per-
sonal y atencién a las personas en situacion de dependencia, aborda, desde
una nueva perspectiva, la proteccién asistencial de un sector de personas
con discapacidad intelectual en los que concurran las circunstancias de
dependencia previstas legalmente. Aunque la génesis de esta ley se centrd
inicialmente en las personas mayores en las que concurriesen las circuns-
tancias de dependencia, sin embargo, se amplié su ambito de aplicacion a
otros supuestos generadores de la situacion de dependencia, entre ellos, la
discapacidad intelectual. Asi, la ley define la situacién de dependencia en
los siguientes términos: «Dependencia: el estado de caricter permanente
en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad,
la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de auto-
nomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién de otra
u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas de
la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o
enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal» '°.

La referencia a la discapacidad intelectual se modula con la referen-
cia «a otros apoyos para su vida personal» y que explicita en los siguien-
tes términos: «Necesidades de apoyo para la autonomia personal: las que
requieren las personas que tienen discapacidad intelectual o mental para
hacer efectivo un grado satisfactorio de autonomia personal en el seno de
la comunidad» . Esta singularidad no excluye, en su caso, la situaciéon de
deficiencia para el desarrollo de las actividades basicas de la vida diaria
(ABVD) que consisten en la realizacion de las tareas mas elementales de
la persona, que le permiten desenvolverse con un minimo de autonomia
e independencia, tales como: el cuidado personal, las actividades domésti-
cas bisicas, la movilidad esencial, reconocer personas y objetos, orientarse,
entender y ejecutar 6rdenes o tareas sencillas®.

Para remediar estas carencias se prevén las siguientes atenciones: a) cuz-
dados no profesionales: la atencion prestada a personas en situacién de

5 Propuestas del CERMI (Comité Espanol de Representantes de Personas con
discapacidad).

1o Art. 2.2

17 Ibid., apartado 4.

18 [bid., apartado 3.
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dependencia en su domicilio por personas de la familia o de su entorno no
vinculadas a un servicio de atencién profesionalizada; b) cuidados profesio-
nales: los prestados por una institucién piblica o entidad, con y sin 4nimo
de lucro, o profesional auténomo entre cuyas finalidades se encuentre la
prestacion de servicios a personas en situacion de dependencia, ya sean en
su hogar o en un centro; ¢) asistencia personal: servicio prestado por un
asistente personal que realiza o colabora en tareas de la vida cotidiana de
una persona en situacion de dependencia de cara a fomentar su vida inde-
pendiente, promoviendo y potenciando su autonomia personal *°.

La ley especifica los derechos que corresponden a las personas en situa-
cién de dependencia y, en primer lugar, reconoce el derecho, con indepen-
dencia del lugar del territorio del Estado espafiol donde residan, a acceder,
en condiciones de igualdad, a las prestaciones y servicios previstos en esta
ley en los términos establecidos en la misma. Pero ademas, dado que la
proteccidn asistencial pretende equiparar a todas las personas en la igual-
dad de oportunidades y en la igualdad de trato, el legislador recuerda la
titularidad de estos derechos de las personas en situacion de dependencia
y el derecho al ejercicio efectivo de los mismos?.

A tal efecto dispone que las personas en situacion de dependencia dis-
frutardn de todos los derechos establecidos en la legislacion vigente, y con
cardcter especial de los siguientes: 4) A disfrutar de los derechos huma-
nos y libertades fundamentales, con pleno respeto de su dignidad e inti-
midad. 5) A recibir, en términos comprensibles y accesibles, informacién
completa y continuada relacionada con su situacién de dependencia. ¢) A
ser advertido de si los procedimientos que se le apliquen pueden ser utili-
zados en funcién de un proyecto docente o de investigacion, siendo nece-
saria la previa autorizacién, expresa y por escrito, de la persona en situa-
cién de dependencia o quien la represente. d) A que sea respetada la
confidencialidad en la recogida y el tratamiento de sus datos, de acuerdo
con la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos
de Caricter Personal. ) A participar en la formulacion y aplicacién de las
politicas que afecten a su bienestar, ya sea a titulo individual o median-
te asociacion. £ A decidir, cuando tenga capacidad de obrar suficiente,
sobre la tutela de su persona y bienes, para el caso de pérdida de su capa-
cidad de autogobierno. g) A decidir libremente sobre el ingreso en cen-
tro residencial. ) Al ejercicio pleno de sus derechos jurisdiccionales en el

¥ Tbid., apartados 5,6y 7.
20 Art. 4.
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caso de internamientos involuntarios, garantizindose un proceso contra-
dictorio. z) Al ejercicio pleno de sus derechos patrimoniales. 7) A iniciar
las acciones administrativas y jurisdiccionales en defensa del derecho que
reconoce la presente ley en el apartado 1 de este articulo. En el caso de los
menores o personas incapacitadas judicialmente, estardn legitimadas para
actuar en su nombre quienes ejerzan la patria potestad o quienes ostenten
la representacion legal. &) A la igualdad de oportunidades, no discrimina-
cion y accesibilidad universal, en cualquiera de los @mbitos de desarrollo
y aplicacion de esta Ley. /) A no sufrir discriminacion por razén de orien-
tacion o identidad sexual?!.

Precisamente, y en orden a garantizar el pleno disfrute de estos dere-
chos, se dispone que los poderes piiblicos adoptaran las medidas necesa-
rias para promover y garantizar el respeto de los derechos enumerados en
el parrafo anterior, sin mas limitaciones en su ejercicio que las directamen-
te derivadas de la falta de capacidad de obrar que determina su situacion
de dependencia. Por otra parte, se garantiza a las personas en situacién de
dependencia y, en su caso, familiares o quienes les representen, asi como
los centros de asistencia, estaran obligados a suministrar toda la informa-
cién y datos que les sean requeridos por las Administraciones competentes
para la valoracién de su grado y nivel de dependencia, a comunicar todo
tipo de ayudas personalizadas que reciban y a aplicar las prestaciones?.

IIT. LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Y LA ASISTENCIA SANITARIA

La Constitucion vigente declara que: «Espana se constituye en un Esta-
do social y democratico de Derecho, propugna como valores superiores de
su ordenamiento juridico la libertad, la justicia, la igualdad y el pluralismo
politico» (art. 1.1) y, en consecuencia, establece el derecho a la proteccion
de la salud e impone a los poderes publicos «el deber de organizar y tute-
lar la salud publica a través de medidas preventivas y de las prestaciones y
servicios necesarios. La ley establecera los derechos y deberes de todos al
respecto «(art. 43 CE).

Como respuesta a este mandato constitucional, la Ley General de
Sanidad de 1986 dispone que: «Son titulares del derecho a la proteccion

2 Tbid.
2 Ibid.
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de la salud y a la atencién sanitaria todos los espanoles y los ciudadanos
extranjeros que tengan establecida su residencia en el territorio nacional»
(art. 1.2) y anade que: «La asistencia sanitaria pablica se extendera a toda
la poblacién espanola. El acceso y las prestaciones sanitarias se realizaran
en condiciones de igualdad efectiva»?.

Por su parte, la discapacidad intelectual supone una limitaciéon de la
persona afectada en el desarrollo de sus aptitudes en las mas diversas esfe-
ras de actividad y, por tanto, también en su incorporacién a la vida social
normal. La asistencia sanitaria a las personas con discapacidad intelectual
debera tener en cuenta las anteriores consideraciones y llevarlas a la prac-
tica con la correspondiente efectividad. La Ley General de Sanidad ha
reconocido los derechos de los ciudadanos en el ambito sanitario® y la
Ley de Autonomia del paciente reconoce que: «La dignidad de la persona
humana, el respeto a la autonomia de su voluntad y a su intimidad orien-
taran toda la actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar, custodiar y
transmitir la informacién y la documentacion clinica»?. La autonomia del
paciente y el derecho a la intimidad constituyen dos derechos resaltados
por el legislador que, en nuestra opinién, merecen ser objeto de atencién
en este estudio sobre la discapacidad intelectual .

1. El principio de autonomia

El principio de autonomia supone el reconocimiento del paciente como
sujeto auténomo. Esto significa que el paciente tiene capacidad para tomar
decisiones sobre su salud, sobre su enfermedad o sobre su cuerpo, por lo
que el médico debe abstenerse de sustituirle imponiéndole un tratamien-

» Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, art. 3.2.

2 Ibid., art. 10. Entre otros derechos se reconoce el respeto a su personalidad, a su dig-
nidad humana e intimidad, a la informacién sanitaria, a la confidencialidad relacionada con
su proceso, al consentimiento informado, etc., y, por supuesto, a garantizar la asistencia sani-
taria en todos los casos de pérdida de la salud.

» Art. 2 de la 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.

%6 En la Exposicion de Motivos de la Ley 41/2002 se declara que «la organizacion sani-
taria debe permitir garantizar la salud como derecho inalienable de la poblacién mediante
la estructura del Sistema Nacional de Salud, que debe asegurarse en condiciones de escru-
puloso respeto a la intimidad personal y a la libertad individual del usuario, garantizando la
confidencialidad de la informacién relacionada con los servicios sanitarios que se prestan y
sin ningan tipo de discriminacion».
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to o la practica de una intervencién quirdrgica sin su consentimiento. Este
principio bioético es el reflejo del reconocimiento de la persona humana
como sujeto capaz de autodeterminarse y, en consecuencia, de tomar deci-
siones por si mismo en aquellas cuestiones que le afectan. La autonomia,
por tanto, se reconoce en los diversos 4mbitos de actuacién de las perso-
nas y, por consiguiente, ademas del ambito de la salud, opera, igualmente,
en el mundo del Derecho. Esto significa que la persona humana es persona
en Derecho vy, por tanto, titular de derechos y obligaciones que ejerce por
si mismo, siempre que tenga capacidad de gobernarse por si mismo.

En consecuencia, si toda persona es titular de una serie de derechos,
facultades, poderes o deberes que forman el contenido de una relacion
juridica concreta, también la persona con discapacidad intelectual es titu-
lar de derechos y obligaciones (tiene capacidad juridica), porque es una
condicién igual para todos, en los términos previstos en el art. 14 CE?’,
No obstante, si la discapacidad intelectual le impide actuar por si mismo
(gobernarse por si mismo) deber4 ser incapacitado judicialmente, en cuyo
caso conservard plenamente la titularidad de derechos (capacidad juridi-
ca), pero carecera de la correspondiente capacidad de ejercerlos y precisa-
r4, por tanto, el nombramiento de un representante legal que actte en su
nombre. La guarda y proteccién de la persona y bienes, o solamente de la
persona o de los bienes de los menores o incapacitados, se realizara, en los
casos que proceda, mediante: 1) la tutela; 2) la curatela; 3) el defensor judi-
cial, y 4) la guarda de hecho.

El principio de autonomia se manifiesta de manera muy evidente en el
ambito de la salud a través del consentimiento informado, que significa que:
«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 informa-
cién prevista legalmente, haya valorado las opciones propias del caso»?®. La
exteriorizacion del consentimiento informado podra realizarse verbalmente
o por escrito. El consentimiento sera verbal por regla general. Sin embargo,
se prestara por escrito en los casos siguientes: intervencion quirtrgica, pro-
cedimientos diagndsticos y terapéuticos invasores, y, en general, aplicacion
de procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes de notoria y pre-
visible repercusion negativa sobre la salud del paciente. El consentimiento
escrito del paciente sera necesario para cada una de las actuaciones citadas

27 Asi lo dispone el art. 14 CE al declarar que «los espafioles son iguales ante la ley, sin
que pueda prevalecer discriminacién alguna por razén de nacimiento, raza, sexo, religién,
opinién o cualquier otra condicién o circunstancia personal o social».

28 Véase la citada Ley 41/2002, de 14 de noviembre, art. 2.2.
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anteriormente, dejando a salvo la posibilidad de incorporar anejos y otros
datos de caricter general, y tendra informacion suficiente sobre el procedi-
miento de aplicacién y sobre sus riesgos. En todo caso, el paciente o usua-
rio tiene derecho a ser advertido sobre la posibilidad de utilizar los procedi-
mientos de prondstico, diagndstico y terapéuticos que se le apliquen en un
proyecto docente o de investigacion, que en ningin caso podra comportar
riesgo adicional para su salud. Finalmente, el paciente puede revocar libre-
mente por escrito su consentimiento en cualquier momento.

Los principios anteriores presentan algunas limitaciones relacionadas
con la necesidad de informacién al paciente y la prestacion del consen-
timiento. En el primer caso, esta prevista la renuncia del paciente a reci-
bir informacién que encuentra su fundamento en el interés de la salud del
propio paciente, de terceros, de la colectividad y por las exigencias tera-
péuticas del caso. Cuando el paciente manifieste expresamente su deseo
de no ser informado se respetara su voluntad haciendo constar su renun-
cia documentalmente.

Por otra parte, los facultativos podrin llevar a cabo las intervencio-
nes clinicas indispensables en favor de la salud del paciente sin necesidad
de contar con su consentimiento en los siguientes casos: 2) Cuando existe
riesgo para la salud publica a causa de razones sanitarias establecidas por
la ley. En todo caso, una vez adoptadas las medidas pertinentes, de confor-
midad con lo establecido en la Ley Organica 3/1986, se comunicaran a la
autoridad judicial en el plazo maximo de veinticuatro horas siempre que
dispongan el internamiento obligatorio de personas. ») Cuando existe ries-
go inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del enfermo y no es
posible conseguir su autorizacién, consultando, cuando las circunstancias
lo permitan, a sus familiares o a las personas vinculadas de hecho a él.

Una excepcion al principio de prestacion del consentimiento por el
propio paciente se produce a través del llamado consentimiento por repre-
sentacion, que ofrece un manifiesto interés en el supuesto de la discapaci-
dad intelectual y que podra tener lugar en los siguientes supuestos:

a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del
médico responsable de la asistencia, o su estado fisico o psiquico no le per-
mita hacerse cargo de su situacion. Si el paciente carece de representante
legal, el consentimiento lo prestaran las personas vinculadas a €l por razo-
nes familiares o de hecho.

b) Cuando el paciente esté incapacitado legalmente. La persona con
discapacidad intelectual que le impida actuar por si mismo (gobernarse
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por si mismo) deberi ser incapacitado judicialmente, en cuyo caso con-
servard plenamente la titularidad de derechos (capacidad juridica), pero
carecerd de la correspondiente capacidad de ejercerlos y precisara, por
tanto, el nombramiento de un representante legal que actiie en su nom-
bre. La guarda y proteccién de la persona y bienes, o solamente de la per-
sona o de los bienes de los menores o incapacitados, se realizar, en los
casos que proceda, mediante: 1) la tutela; 2) la curatela; 3) el defensor
judicial, y 4) la guarda de hecho.

¢) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emo-
cionalmente de comprender el alcance de la intervencion. En este caso, el
consentimiento lo dara el representante legal del menor después de haber
escuchado su opinién si tiene doce anos cumplidos.

Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero eman-
cipados o con dieciséis afios cumplidos, no cabe prestar el consentimien-
to por representacion. Sin embargo, en caso de actuacién de grave riesgo,
segiin el criterio del facultativo, los padres serian informados y su opinién
serd tenida en cuenta para la toma de la decisién correspondiente.

La interrupcién voluntaria del embarazo, la practica de ensayos clini-
cos y la practica de técnicas de reproduccién humana asistida se rigen por
lo establecido con caracter general sobre la mayoria de edad y por las dis-
posiciones especiales de aplicacién. La nueva legislacion, sin embargo,
sobre interrupcion voluntaria del embarazo ha excluido este supuesto del
consentimiento por representacion a partir de los dieciséis afios de edad.

En el caso que nos ocupa tiene una importancia especial la prestacion
del consentimiento por representacion, que debera ser adecuada a las cir-
cunstancias y proporcional a las necesidades que haya que atender, siem-
pre en 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.

En caso de incapacidad o de falta de competencia, el paciente sera
informado de modo adecuado a sus posibilidades de comprensién, cum-
pliendo con el deber de informar también a su representante legal®. Esto
no supone que el tutor tenga «el derecho de acceso a toda la informacién
clinica, sino, de manera general, a aquellos datos que sean relevantes para
la toma de decisiones en temas de pruebas diagndsticas e intervenciones
terapéuticas. Es, ademds, de aplicacion la norma general de abordar estos

2 1bid., art. 5.2.

Foro, Nueva época, nim. 11-12/2010: 293-318 307



Maria del Carmen Martinez — Personas con discapacidad intelectual: Igualdad juridica...

temas con el propio interesado siempre que su situacioén clinica lo permita
y en la forma adecuada a su estado»*’.

No obstante, un supuesto frecuente en personas con discapacidad inte-
lectual se encuentra en el hecho de que el paciente no esté incapacitado,
pero su situacién, desde un punto de vista clinico, revele una evidente falta
de competencia. Es importante, al respecto, tener en cuenta que la com-
petencia puede estar disminuida transitoria o permanentemente y tam-
bién afectar tan sélo a algunos temas o algunas decisiones. En todo caso,
se deber tener en cuenta que cuando el paciente no es competente prima
la beneficencia sobre la autonomia.

La informacién, en este caso, que debe recabarse del paciente y la que
deba recibir el paciente del médico debe realizarse siempre, en primer
lugar, a través del propio paciente, pero se debe complementar con aque-
llas personas vinculadas con el paciente por razones familiares o de hecho,
en la medida en que el paciente lo permita de manera expresa o ticita. No
obstante, cuando el estado fisico o psiquico dé lugar a una situacién que,
a juicio del médico que le asista, origine una carencia de capacidad para
emitir o recibir la informacién se pondra en conocimiento de las personas
vinculadas a él por razones familiares o de hecho, sin que sea necesario el
previo consentimiento del paciente’!.

En la relacién médico-paciente, en la propia consulta o entrevista serd
necesario tener en cuenta una cuestion ciertamente compleja en el marco
de la ética médica y que tiene una incidencia especial en el caso de pacien-
tes con discapacidad intelectual. Se ha venido discutiendo, desde hace
algin tiempo, la armonizacién del principio de autonomia del paciente
con el llamado privilegio terapéutico del médico.

Se trata, como es bien conocido, de la facultad del médico de no infor-
mar al enfermo acerca del diagnéstico y prondstico de su enfermedad, si
el médico considera que tal informacién puede resultar, desde un punto
de vista terapéutico, perjudicial para el enfermo. Esta actitud del médico
plenamente conforme con la ética paternalista tropieza frontalmente con
la autonomia del paciente y su derecho a ser informado de todo el proce-
so terapéutico.

Una cierta perplejidad ha asomado en el campo doctrinal al intentar
conciliar autonomia y paternalismo en el supuesto concreto que hemos
planteado. ¢Se debe facilitar a los familiares la informacion terapéutica

30 Confidencialidad en la practica psiquiatrica.., op. czt.,, p. 51.
31 Véase la citada Ley 41/2002, de 14 de noviembre, art. 5.3.
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del paciente omitiendo a este Gltimo dicha informacién? La Ley de Auto-
nomia ha resuelto el interrogante doctrinal al autorizar que: «El derecho
a la informacion sanitaria puede limitarse por la existencia acreditada de
un estado de necesidad terapéutica. Se entendera por necesidad terapéuti-
ca la facultad del médico para actuar profesionalmente sin informar antes
al paciente, cuando por razones objetivas el conocimiento de su propia
situaciéon pueda perjudicar su salud de manera grave. Llegado este caso, el
médico dejard constancia razonada de las circunstancias en la historia cli-
nica y comunicara su decisién a las personas vinculadas al paciente por
razones familiares o de hecho»?.

2. El derecho a la intimidad

Entre los derechos fundamentales garantizados por la Constitucién
espafola se encuentra, en el art. 18, el derecho a la intimidad. Como
ya hemos visto anteriormente, a este derecho se refiere expresamente el
art. 2 de la Ley de Autonomia del Paciente al disponer que: «La digni-
dad de la persona humana, el respeto a la autonomia de su voluntad y a
su intimidad orientaran toda la actividad encaminada a obtener, utilizar,
archivar, custodiar y transmitir la informacién y la documentacién clini-
ca». Las razones, sin embargo, que explican esta mencion son ciertamen-
te evidentes. El cuerpo y la salud son dos ambitos de la personalidad que
pertenecen y se inscriben en la esfera de la intimidad y privacidad perso-
nal. El enfermo se ve obligado por la propia naturaleza de la relacion asis-
tencial a desvelar su propia intimidad o, como dice Lain, a convertirse en
«testigo de su propia intimidad».

El respeto a la intimidad del enfermo comprende la intimidad corpo-
ral, el secreto de la correspondencia, de las conversaciones telefonicas, etc.,
pero se hace especialmente sensible respecto al proceso de la enfermedad,
razon por la cual se singulariza esta dimension, regulando en un aparta-
do especifico de la ley el derecho a la confidencialidad de toda la informa-
cién relacionada con su proceso y con su estancia en instituciones sanita-
rias pablicas y privadas que colaboren con el sistema publico.

El proceso terapéutico (diagndstico, prondstico y tratamiento), asi
como la estancia en una institucion sanitaria, forman parte de la intimidad
del enfermo, por lo que el personal sanitario viene obligado a observar la

32 Ibid., art. 5.4.
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correspondiente confidencialidad no sélo como un deber ético, sino tam-
bién como una obligacién juridica, cuya infraccién dara lugar a responsa-
bilidades civiles y penales.

La jurisprudencia constitucional ha reafirmado que la intimidad cor-
poral forma parte de la intimidad personal protegida constitucionalmente
y que el domicilio protegido en el art. 18 de la Constitucion «es un espa-
cio en el cual el individuo vive sin estar sujeto necesariamente a los usos y
convenciones sociales y ejerce su libertad mas intima. Por ello, a través de
este derecho no sélo es objeto de proteccién el espacio fisico en si mismo
considerado, sino lo que hay en él de emanacién de la persona y de la esfe-
ra privada de ella».

Todo ello es aplicable a la estancia de una persona en un centro sanita-
rio, lo que forma parte de su intimidad, por ello su divulgacién supone una
intromision ilegitima en su intimidad. Se incluyen en este caso los siguien-
tes supuestos: la estancia en un centro sanitario; el proceso de la enferme-
dad; la grabacién o reproduccién de la vida intima de la persona duran-
te su estancia en el centro; la intervencién de la correspondencia, papeles,
mensajes de correo electrénicos o telefénicos, etc.; la revelacion a terce-
ras personas de los aspectos antes resefiados; los datos personales regis-
trados en ficheros, archivos, registros o soportes informaticos, electréni-
cos o telematicos, sean publicos o privados, incluida al historia clinica; la
revelacion de estos datos o aspectos de la vida intima del enfermo conoci-
dos por razén de su condicion de trabajador del centro sanitario supone
una pena de prisién de uno a tres afios; la vulneracion del secreto médico
no sélo constituye una grave falta ética, sino también un delito sancionado
con pena de prisién de uno a cuatro afos e inhabilitacion especial para el
ejercicio de la profesién médica por tiempo de dos a seis anos.

El derecho a la intimidad tiene como consecuencia inmediata el dere-
cho a la confidencialidad; en el caso presente, ademas de todos los aspec-
tos que afectan a la intimidad de la persona, de aquellos que afectan a su
proceso terapéutico. Como todos aquellos que afectan a la salud, se con-
sideran datos sensibles que gozan de una proteccién especial. El derecho
a la confidencialidad se convierte en deber de confidencialidad para quie-
nes, por razén de su profesion, tienen acceso a los datos terapéuticos del
paciente. La confidencialidad es uno de los deberes éticos de la profesion
médica consagrado ya por la ética hipocratica y asumido, ampliado y refor-
zado por la bioética.

La nueva configuracion ética de la confidencialidad se construye
tomando como punto de partida el derecho a la privacidad, es decir, el
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reconocimiento de la intimidad del paciente como un derecho fundamen-
tal de la persona humana, estrechamente vinculado al principio de auto-
nomia y que se expresa, desde la ética y desde el Derecho, como el reco-
nocimiento de la capacidad de autodeterminacion del paciente en relacion
con su propio cuerpo, su salud y su vida. En consecuencia, constituye el
reconocimiento de la capacidad del paciente para tomar decisiones sobre
todo lo que afecte al proceso terapéutico relacionado con su propio cuer-
po y su propia salud.

El deber ético de la confidencialidad médica, expresado en el juramen-
to hipocratico como el compromiso ético de que «si en mi practica médi-
ca, o aun fuera de ella, viviese u oyese, con respecto a la vida de otros hom-
bres, algo que jamas deba ser revelado al exterior, me callaré, considerando
como secreto todo lo de este tipo», adquiere en la ética médica moderna
la categoria de deber ético y juridico, como garantia del derecho inaliena-
ble a la intimidad del paciente. Por este motivo, la ruptura de la confiden-
cialidad requiere necesariamente el consentimiento del paciente, salvo en
aquellos supuestos excepcionales expresamente previstos en los cédigos
deontoldgicos o en las leyes.

El protagonismo del paciente en la nueva relacién médico-enfermo va
a condicionar de manera muy concreta, y, al mismo tiempo, muy compleja,
el tratamiento de la confidencialidad, especialmente en aquellos casos en
los que el paciente ve limitada su capacidad de autodeterminacién como
consecuencia de circunstancias morbidas que originan una manifiesta vul-
nerabilidad. De los diversos supuestos en los que estas circunstancias pue-
den concurrir nos vamos a referir especificamente a los pacientes con dis-
capacidad intelectual. Se trata, ciertamente, de pacientes vulnerables que
merecen una proteccion especial de su privacidad, en ausencia de la capa-
cidad y de los recursos personales necesarios para hacer efectiva su pro-
pia autoproteccion.

El paciente con discapacidad intelectual constituye un caso paradig-
matico del paciente vulnerable. Aunque la proteccion de la privacidad, en
este caso de la salud del paciente, se extiende a todas las personas y a todo
el ambito sanitario, hay facetas del paciente con discapacidad intelectual
que requieren una garantia especifica y singular de la confidencialidad.

Ciertamente, el deber de confidencialidad en el ambito sanitario se ini-
cia con la presencia del paciente en una consulta o en un centro sanita-
rio. Aunque se vulnere frecuentemente esta dimension de la vida privada,
el derecho a preservar la intimidad del paciente exige, como contraparti-
da, que el equipo asistencial observe escrupulosamente la confidenciali-
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dad respecto a la presencia de un paciente en un centro sanitario o en una
consulta médica y, con mayor motivo, la confidencialidad debe ser todavia
mads exigente en relacién con la enfermedad que padece la persona que se
encuentra en esas circunstancias y en ese lugar determinado.

Pero hay que anadir que el etiquetaje de discapacidad intelectual tam-
bién puede constituir una fuente de discriminacién en el propio ambito
asistencial, donde se tiende a ver a estos pacientes como personajes extra-
nos, raros, que puede conducir a un trato discriminatorio, cuando no veja-
torio. Esta valoracién del paciente con discapacidad intelectual puede
favorecer la ruptura de la confidencialidad al considerar, erréneamente,
que tal enfermo no tiene los mismos derechos que los demas enfermos,
muchas veces por la falta de competencia del paciente, en un claro ejerci-
cio discriminatorio dentro del propio ambito sanitario.

El Derecho nacional, en este caso el Derecho espafiol, reconoce y garan-
tiza el derecho a la intimidad y el consiguiente deber de confidencialidad:

«1. Toda persona tiene derecho a que se respete el caracter confiden-
cial 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 sanitarios adoptaran las medidas oportunas para garan-
tizar los derechos a que se refiere el apartado anterior y elaboraran, cuan-
do proceda, las normas y procedimientos protocolizados que garanticen el
acceso legal a los datos de los pacientes» (Ley 41/2002, de 14 de noviem-
bre, Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de los Derechos y
Obligaciones en Materia de Informacién y Documentacién Clinica).

La confidencialidad debera observarse respecto a la informacién que
recibe el médico del paciente, asi como la que debe facilitarle el médico al
paciente, pues «el titular de la informacién es el paciente»®, y afectar tan
s6lo a algunos temas o algunas decisiones. En todo caso, se debera tener
en cuenta que cuando el paciente no es competente prima la beneficencia
sobre la autonomia.

La relacién médico-enfermo ha sufrido notables variaciones en los lti-
mos tiempos. La relacion privada y exclusiva ente el médico y el paciente,
que ha presidido la medicina tradicional, se ha visto alterada por el pro-
gresivo proceso de institucionalizacién de la asistencia sanitaria. La rela-
cion bilateral en la que aparecen como sujetos el paciente y el médico se ha
transformado en una relacién multidisciplinar en la que aparecen muchos

3 1bid., art. 5.1.
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profesionales, cada uno con un quehacer concreto y con una aportacién
determinada en el proceso terapéutico. La existencia de equipos asisten-
ciales como alternativa al médico tradicional ha dado lugar a la desapari-
cién de la soledad del paciente ante el médico y a su sustitucién por un
equipo que participa activamente en los diversos procesos terapéuticos.

Esta nueva realidad asistencial se ha enriquecido con la aportacion que
prestan en la actualidad las nuevas tecnologias sanitarias, cuyo manejo a
cargo de especialistas ajenos al equipo asistencial afiade una nueva dimen-
sién a la pluralidad de personajes que participan en el proceso terapéutico.
Por supuesto, todos los que participan de este proceso, cualquiera que sea
su tarea y el nivel de informacién que posean, forman parte del circulo de
confidencialidad, tal y como lo ha definido Appelbaum.

Esta transmision y recepcion plural de los datos sensibles relaciona-
dos con el proceso terapéutico del paciente constituye una dificultad afia-
dida a la debida observancia de la confidencialidad. Es evidente que todos
los integrantes del circulo de la confidencialidad estdn obligados a guardar
el correspondiente secreto profesional, ya sea como portadores del secre-
to compartido, que vincula a todos los miembros del equipo terapéutico,
ya sea a los que estin sujetos al secreto derivado, es decir, aquel personal
no asistencial que puede tener acceso a la informacion terapéutica. Es mas,
el riesgo evidente de ruptura de la confidencialidad debe incrementar, en
todos los implicados en el proceso terapéutico, la necesidad y la obligacion
de observar escrupulosamente este deber ético.

Parece oportuno recordar al respecto lo que dispone el Cédigo de
Etica y Deontologia Médica: «1. El médico tiene el deber de exigir a sus
colaboradores discrecién y observancia escrupulosa del secreto profesio-
nal. Ha de hacerles saber que ellos también estan obligados a guardarlo.
2. En el gjercicio de la medicina en equipo, cada médico es responsable de la
totalidad del secreto. Los directivos de la institucion tienen el deber de faci-
litar los medios necesarios para que esto sea posible» (art. 15).

La confidencialidad se extiende también a un documento tan impor-
tante como la historia clinica. La Ley de Autonomia del Paciente dispone
expresamente, en su art. 7, que: «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 autorizacion amparada por la ley.
2. Los centros sanitarios adoptaran las medidas oportunas para garanti-
zar los derechos a que se refiere el apartado anterior y elaboraran, cuando
proceda, las normas y los procedimientos protocolizados que garanticen el
acceso legal a los datos de los pacientes».
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La ley define la historia clinica como «el conjunto de documentos que
contienen los datos, valoraciones e informaciones de cualquier indole
sobre la situacién y la evolucion clinica de un paciente a lo largo del pro-
ceso asistencial»* y afiade que «los documentos relativos a los procesos
asistenciales de cada paciente deberan contar con la identificacién de los
médicos y de los demds profesionales que han intervenido en ellos, con
objeto de obtener la maxima integracién posible de la documentacién cli-
nica de cada paciente, al menos en el ambito de cada centro»?.

La historia clinica sera Gnica para cada paciente, al menos dentro de
los limites de cada institucidn asistencial. A tal efecto, «se ha propiciado la
informatizacion de la historia clinica, lo que permite y tiene como finalidad
la implantacion y elaboracion de la historia clinica Gnica como documento
que identifica univocamente a un paciente en cualquier centro asistencial
dentro de la estructura organizativa de la sanidad y concibe la atencién al
paciente como un todo tinico y no en diferentes capitulos aislados en cada
seccion hospitalaria o centro sanitario» .

A continuacién regula minuciosamente el acceso a la historia clinica limi-
tado al personal sanitario que atiende directamente al paciente. Regula, asi-
mismo, el uso restringido a nivel judicial y, siempre de forma anénima, en
los supuestos de estudios estadisticos y similares. Considerada la historia cli-
nica como «un instrumento destinado fundamentalmente a garantizar una
asistencia adecuada al paciente», el acceso a la historia esta destinado inicial-
mente a «los profesionales asistenciales del centro que realizan el diagndsti-
co o el tratamiento del paciente como instrumento fundamental para su ade-
cuada asistencia»’’. Como garantia de confidencialidad la ley establece que
«cada centro debera establecer los métodos que posibiliten el acceso a la his-
toria clinica de cada paciente por los profesionales que le asisten»’®.

Las ventajas de una historia clinica tnica e informatizada, con partici-
pacién plural y acceso, igualmente plural, exigen la adopcion de estrictas
medidas de seguridad y proteccion de la intimidad del enfermo y, por tanto,
de garantias adecuadas de la confidencialidad de los datos contenidos en la
historia clinica. De su regulacién se han ocupado la Ley de Autonomia del
Paciente (2001) y la ley de Proteccién de Datos Personales (1999).

3 Ibid., art. 3.

% Ibid., art. 14.

% M.* T. Criapo DEL Rio, Aspectos médico-legales de la historia clinica, Madrid, 1999,
p. 240.

%7 Véase la citada Ley 41/2002, de 14 de noviembre, art. 6.1.

38 Ibid.
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IV. CONSIDERACIONES FINALES

Las personas con discapacidad intelectual estdn «notablemente discri-
minadas» por el sistema sanitario espafiol al no recibir una asistencia en
igualdad de condiciones con el resto de ciudadanos, segtin un estudio rea-
lizado en 2008 por la Confederacién Espanola de Organizaciones a Favor
de las Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS) y la Universidad
Auténoma de Madrid (UAM).

Este estudio es el primer paso del programa «Yo también digo 33»
puesto en marcha por FEAPS y la UAM con el objetivo de analizar las
necesidades que presentan este tipo de discapacitados en el ambito de la
salud. Segln los organizadores, «el estudio no es mas que la palanca de
inicio» de un proceso de trabajo para mejorar la situacion sanitaria de las
personas con discapacidad intelectual y, por tanto, su calidad de vida. Los
esfuerzos de este programa se encaminaran hacia la formacién de perso-
nal sanitario cualificado para la atencién y tratamiento de estas personas y
sus familiares, uno de los aspectos que mas deben mejorar, segtin los pro-
pios afectados.

Ademas de estas actuaciones, «Yo también digo 33» pretende impulsar
un programa de captacion y formacién de voluntariado universitario para
el apoyo a discapacitados intelectuales y a sus familias en 4mbitos hospi-
talarios universitarios vinculados a la Universidad Auténoma. El estudio
revela tres tipos de necesidades: ) normativas, establecidas a través de del
andlisis de trabajos ya publicados; ) detectadas, que son las expuestas por
los expertos en medicina, y ¢) percibidas, que son las formuladas por las
personas con discapacidad intelectual y por sus familias.

Tanto médicos como familiares consideran que los profesionales sani-
tarios en general deberian tener una formacion adecuada en discapaci-
dad intelectual para mejorar el trato con los afectados y sus familias, asi
como para transmitirles mejor la informacién que como pacientes deben
conocer. Segun el responsable del estudio, Javier Mufioz, los discapacita-
dos intelectuales «deben ser tratados de forma diferente si se les quiere
atender con justicia», lo que no significa que se les considere como «suje-
tos pasivos». Se trata de encontrar las formulas adecuadas para mejorar
la comunicacion con ellos y con sus familias. Afiadié que estas barreras
de comunicacién, unidas a otras de tipo administrativo o de mala acti-
tud por parte de los profesionales sanitarios, provocan que estos discapa-
citados acudan menos al médico que el resto de los ciudadanos, a pesar
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de que, en general, presenten mds problemas de salud (Servimedia, 19 de
junio de 2004, IGA).

Por su parte, el Comité Espanol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI) ha realizado una serie de propuestas destinadas
a remediar las carencias actuales del sistema. Entre las propuestas que ha
formulado el comité cabe resenar las siguientes:

— Al igual que se tiene en cuenta en el Pacto por la Sanidad la pers-
pectiva de género, de modo transversal deberia tenerse en cuenta la disca-
pacidad. Por otra parte, es preciso garantizar, defender y apoyar el derecho
de las personas con discapacidad a la salud y a una asistencia eficaz, satis-
factoria y rapida, limitando para ello los tiempos de espera.

— Asimismo, es preciso garantizar la accesibilidad universal, elimi-
nando las barreras de todo tipo que existan para asegurar el acceso de las
personas con discapacidad y sus familias a las prestaciones sanitarias (pro-
ductos, servicios, centros; ademas de servicios de urgencias, citas previas,
webs, publicidad institucional) del Sistema Nacional de Salud detalladas
en la Cartera Comun de Servicios.

— Los profesionales deben ofrecer una informacién accesible, sufi-
ciente y adecuada para que las personas con discapacidad y sus familias
puedan ejercer sus derechos al consentimiento sobre las decisiones que les
afecte, de acuerdo con lo establecido en la Ley 41/2002, de 14 de noviem-
bre, reguladora de la autonomia del paciente y derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacion clinica.

— En determinadas especialidades seria positivo crear unidades de
referencia para personas con discapacidad.

— Deben ponerse en marcha las acciones necesarias para reformar y
actualizar la prestacién ortoprotésica, amplidndola e incluyendo ayudas
técnicas y tecnologias auditivas de dltima generacion para facilitar la auto-
nomia personal.

— Es necesario aliviar las dificultades asistenciales a las que se enfren-
tan algunos grupos mas vulnerables dentro de las personas con discapaci-
dad, tales como el representado por personas con discapacidad intelectual,
personas con enfermedad mental, mujeres con discapacidad, infancia con
discapacidad y mayores con discapacidad.

— Valoramos positivamente el trabajo iniciado en las diversas estrate-
gias integradas en el SNS, con especial atencidn a la de salud mental, ictus
y enfermedades raras, asi como a la participacion de los usuarios en el tra-
bajo sobre las mismas.
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— Es preciso cumplir los principios rectores del sistema sanitario: cen-
trarse en las personas, sus necesidades y entorno, proporcionando los cui-
dados que respeten y respondan a las necesidades del mismo por medio
de una atencién personalizada y humanizada; ser seguro, evitando dafios
producidos por los tratamientos cuyo fin deberia ser curar o mejorar y no
incluir o excluir aquellos tratamientos que no hayan demostrado su efica-
cia; ser oportuno, reduciendo las esperas y retrasos, que dafian tanto a los
que reciben como a los que proporcionan la asistencia; ser efectivo, propor-
cionando asistencia basada en datos cientificos, evitando tanto la infrautili-
zacion como el abuso en la utilizacion de los recursos; ser eficiente, optimi-
zando los recursos disponibles, y ser equitativo, proporcionando asistencia
que no cambie de calidad por caracteristicas personales tales como sexo,
raza, localizacién geografica o situacion socioeconémica.

Los sucesivos intentos legislativos para hacer realidad la igualdad de las
personas con discapacidad intelectual han conseguido logros muy impor-
tantes. Sin embargo, la actividad de las asociaciones permite comprobar
que es necesario proseguir en la lucha por remediar los obstaculos que
se interponen para que estas personas puedan gozar efectivamente de la
igualdad real y efectiva que proclama la Constitucion.

V. MEDIDAS DE ACCION POSITIVA

1. Se consideran medidas de accién positiva aquellos apoyos de carac-
ter especifico destinados a prevenir o compensar las desventajas o especiales
dificultades que tienen las personas con discapacidad en la incorporacion y
participacion plena en los dmbitos de la vida politica, econdmica, cultural y
social, atendiendo a los diferentes tipos y grados de discapacidad.

2. Los poderes piblicos adoptaran las medidas de accién positiva
suplementarias para aquellas personas con discapacidad que objetivamen-
te sufren un mayor grado de discriminacién 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 acu-
sada exclusién social por razén de su discapacidad, asi como las personas
con discapacidad que viven habitualmente en el ambito rural.

3. Asimismo, en el marco de la politica oficial de proteccion a la fami-
lia, los poderes publicos adoptaran medidas especiales de accion positiva
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respecto de las familias en las que alguno de sus miembros sea una perso-
na con discapacidad.

Contenido de las medidas de accion positiva

1. Las medidas de accién positiva podran consistir en apoyos com-
plementarios y normas, criterios y practicas mas favorables. Los apoyos
complementarios podran ser ayudas econémicas, ayudas técnicas, asisten-
cia personal, servicios especializados y ayudas y servicios auxiliares para la
comunicacién. Dichas medidas tendran naturaleza de minimos, sin perjui-
cio de las medidas que puedan establecer las Comunidades Auténomas en
el ambito de sus competencias.

2. En particular, las Administraciones publicas garantizaran que las
ayudas y subvenciones publicas promuevan la efectividad del derecho a la
igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad, asi como las
personas con discapacidad que viven habitualmente en el 4mbito rural.
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