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1. Introducción

Este documento no expresa una postura ni a favor ni en contra de la interrupción voluntaria del embarazo, dado que en el colectivo de personas discriminado por su diversidad funcional existen personas con posturas divergentes sobre este asunto, pero sin embargo unidas en la determinación de pasar de ser dis-ciudadanos a ser ciudadanos iguales. La pluralidad de opciones individuales y la ética de los derechos humanos definen el marco discursivo de los argumentos aquí propuestos.
El objetivo de este texto es recopilar los planteamientos y propuestas del Foro de Vida Independiente ante la vulneración de los Derechos Humanos, en forma de discriminación por diversidad funcional, en el texto del Anteproyecto de ley orgánica de salud sexual y reproductiva y de la interrupción voluntaria del embarazo.
Este anteproyecto de Ley viene a confirmar la parte negativa de las dudas suscitadas a raíz “informe de conclusiones de la subcomisión sobre la reforma de la regulación de la interrupción voluntaria del embarazo en el marco de una nueva norma sobre derechos y salud sexual y reproductiva”, en el que se establecieron las bases para una nueva ley del aborto, que dieron lugar al documento “Derechos Humanos y propuesta de la subcomisión sobre la reforma de Ley del Aborto. Postura del Foro de Vida Independiente”
 en marzo de 2009.
El Foro de Vida Independiente y el resto del colectivo de personas discriminadas por su diversidad funcional, lleva tiempo denunciando la necesidad de hacer desaparecer el caso del aborto eugenésico del sistema legislativo español, por lo que es imprescindible que en esta reforma y en esta Ley, este supuesto desaparezca si se quiere ser respetuoso con el sistema internacional de Derechos Humanos y, en especial, con la Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional), vigente en España desde el 3 de mayo de 2008.

2. Resumen ejecutivo 

En aras de abreviar la lectura de este documento, se reproducen aquí las conclusiones del mismo en las que se establece la postura del Foro de Vida Independiente, que entiende como similares a las del resto del colectivo de personas con diversidad funcional ante el mencionado anteproyecto.
Tras la lectura del Anteproyecto de ley orgánica de salud sexual y reproductiva y de la interrupción voluntaria del embarazo, propuesta el 14 de mayo de 2009, el Foro de Vida Independiente quiere hacer notar lo siguiente:

2.1 Consideraciones
1. El Foro de Vida Independiente no expresa una postura ni a favor ni en contra de la interrupción voluntaria del embarazo, sino una postura de respeto a los Derechos Humanos. En concreto a los Derechos Humanos establecidos en la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional) de la ONU. Una Convención que está vigente en España desde el año 2008. 

2. El artículo 4 de la Convención obliga al Estado español a tener en cuenta la voz del colectivo de las personas discriminadas por su diversidad funcional  y a no elaborar ninguna ley que contravenga dicha Convención. 

3. En el texto del anteproyecto, y en comparación con el texto del “informe de conclusiones de la subcomisión sobre la reforma de la regulación de la interrupción voluntaria del embarazo en el marco de una nueva norma sobre derechos y salud sexual y reproductiva”, se constata que el gobierno ha realizado algunos cambios que significan un avance en el respeto a la Convención y a los Derechos Humanos. Estos avances se dan en los siguientes ámbitos:

a. La discriminación de la mujer con diversidad funcional.

b. La información que se aporta en el caso de aborto eugenésico.
4. Estos avances son insuficientes, ya que se siguen vulnerando derechos establecidos en la mencionada Convención. Estas vulneraciones se dan en los siguientes aspectos:

a. No se erradica el aborto eugenésico, para el que se mantiene un plazo diferente.

b. No se promociona la nueva visión de la diversidad funcional establecida por la Convención

c. No se da información sobre la diversidad funcional a todas las madres que se planteen abortar en el plazo legal

d. No se incorpora la nueva visión sobre la capacidad jurídica establecida en el artículo 12 de la Convención.

Por todo ello, desde el Foro de Vida Independiente se hacen las siguientes propuestas de modificación al anteproyecto de Ley.

2.2 Propuestas de modificación
Se proponen un total de 6 cambios que afectan a 6 artículos del anteproyecto de Ley, en dos ámbitos: el aborto eugenésico y la información y el consentimiento.
Aborto eugenésico

En cumplimiento de los artículos 4, 5 y 10 de la Convención se proponen los siguientes cambios en el artículo 15:

1. Se debería eliminar el punto b), caso claro de aborto eugenésico

2. En el apartado c) se debería eliminar el caso de detección de enfermedad incurable, dejando el caso de anomalías fetales incompatibles con la vida. Ambos casos son distintos y uno de ellos constituye aborto eugenésico. Las enfermedades “incurables”  de un feto no siempre son incompatibles con la vida.

Información y consentimiento
En cumplimiento de los artículos 8 y 12 de la Convención, se proponen los siguientes cambios en los artículos 8, 9, 10, 13 y 17 del anteproyecto:
3. En los artículos 8 y 10 se debe incorporar información sobre la nueva visión que la Convención aporta sobre la diversidad funcional.

4. En el artículo 9, en el que se contempla en su apartado b) el reconocimiento y aceptación de la diversidad sexual, se debería incorporar también el reconocimiento y aceptación de la diversidad funcional.

5. En el artículo 17, el punto 3 debe incorporarse dentro del punto 2, de manera que toda mujer que se plantee abortar, reciba información sobre la nueva visión de la diversidad funcional que aporta la Convención.

6. En el artículo 13, cabe dejar la puerta abierta en la redacción a las nuevas formas de apoyo en la toma de decisiones establecidas en el artículo 12 de la Convención, que erradicarán la actual sustitución de la voluntad de algunas madres discriminadas por su diversidad funcional.
3. Antecedentes

La interrupción voluntaria del embarazo está penada en nuestro país según lo estipulado en el artículo 145 del Código Penal, con la excepción de los casos contemplados en el artículo 416 bis del mismo código, mediante el cual se despenaliza el aborto en ciertos supuestos, que se mantienen en el Código Penal actual. 

Dentro de estos supuestos están: el grave peligro de la vida de la madre, que el embarazo sea consecuencia de un delito de violación y que el feto vaya a nacer con una diversidad funcional. En el caso de violación, el plazo para abortar es de 12 semanas. Sin embargo, en el supuesto de nacimiento con gran diversidad funcional, el plazo para la realización del aborto en este caso se prolonga de 12 a 22 semanas. 

En la actual legislatura, el gobierno ha decidido modificar los supuestos de despenalización para evitar los problemas de inseguridad e inequidad que se habían detectado en estos últimos años.

3.1 Informe de la subcomisión

Para afrontar este cambio, se creó una subcomisión parlamentaria, que emitió un informe de sus trabajos y conclusiones que fue hecho público por la Ministra de Igualdad el día 5 marzo 2009.

En dicho informe, la subcomisión, tras analizar los problemas actuales de la interrupción voluntaria del embarazo y analizar las carencias en materia de derechos y salud sexual y reproductiva, el desfase con el modo de entender el papel de las mujeres en lo relativo a los derechos sexuales y reproductivos y las recomendaciones de conferencias y organizaciones internacionales y la regulación de la interrupción voluntaria del embarazo en los países de nuestro entorno, elaboró una serie de propuestas.

En esas propuestas, se proponía sustituir el actual modelo de indicaciones por un modelo mixto en el que correspondiera a las mujeres embarazadas la decisión sobre la interrupción voluntaria del embarazo en un plazo determinado, combinado con la revisión de varios supuestos.

Entre estos supuestos, se contemplaban el grave peligro para la madre y el que se “detecten anomalías físicas o psíquicas en el feto o malformaciones o enfermedades graves en el mismo incompatibles con la vida”.

Entre otras propuestas, se proponía mejorar la información sobre las características médicas de la intervención y las alternativas en los apoyos sociales que se encuentran a su disposición en caso de continuar con el embarazo. 

Además, se proponía reconocer la capacidad para decidir autónomamente a partir de los 16 años y que la mujer deberá ser escuchada a partir de los 12 años.

También se proponía regular el consentimiento informado de manera que la información recibida fuera a través de un texto homologado y común para todas las mujeres

Cabe resaltar que se ponía de relieve la sentencia del Tribunal Constitucional STC53/ 1985, en la que se estipula que no se está ante un conflicto entre los derechos fundamentales; los únicos derechos fundamentales implicados en esta cuestión son los derechos de las mujeres. Y que en ese sentido no son de la misma entidad los derechos fundamentales de las mujeres embarazadas que el estado de bien jurídico protegible del nasciturus.

3.2 Postura del Foro de Vida Independiente ante el Informe de la subcomisión

Tras el análisis del informe de la subcomisión, el Foro de Vida Independiente elaboró el documento “Derechos Humanos y propuesta de la subcomisión sobre la reforma de Ley del Aborto. Postura del Foro de Vida Independiente”
 en marzo de 2009, cuyas conclusiones fueron:

“Tras la lectura del “informe de conclusiones de la subcomisión sobre la reforma de la regulación de la interrupción voluntaria del embarazo en el marco de una nueva norma sobre derechos y salud sexual y reproductiva”, el Foro de Vida Independiente quiere hacer notar lo siguiente:

· En el informe, no se hace mención a la Convención internacional de los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional), por lo que este documento, de rango jurídico casi equiparable al constitucional, no ha sido tenido en cuenta.

· El colectivo de personas discriminadas por su diversidad funcional no ha sido consultado ni ha tenido posibilidad de expresar su postura ante la subcomisión.

· En el sistema mixto de plazos y casos propuestos, aparece una frase ambigua respecto al caso de nasciturus con diversidad funcional, ya que se contempla el supuesto de que se “detecten anomalías físicas o psíquicas en el feto o malformaciones o enfermedades graves en el mismo incompatibles con la vida”
Ante esta situación, este colectivo de personas discriminadas por su diversidad funcional, plantea en este documento tres tesis:

· Aceptando la protección del derecho fundamental de la madre a poder elegir, se deberían clarificar mejor los supuestos teniendo en cuenta que:

· las diferencias físicas o psíquicas de un feto no implican necesariamente un riesgo para la vida de la madre.
· las diferencias físicas o psíquicas de un feto no siempre son incompatibles con la vida.
· El supuesto de aborto eugenésico, es decir, el caso en el que superado el plazo estipulado para cualquier nasciturus, se pudiera abortar a un feto cuyos diferencias físicas o psíquicas fueran compatibles con la vida y no significaran un peligro para la madre, constituiría una clara discriminación por ley, basada en discapacidad o diversidad funcional, por lo que sería incompatible con la Convención de la ONU; se estaría dando menos protección a un bien jurídico protegible, por el mero hecho de tener una discapacidad o diversidad funcional.
· El Foro de Vida Independiente y el resto del colectivo de personas discriminadas por su diversidad funcional se oponen a cualquier tipo de discriminación por discapacidad (diversidad funcional) que se pueda dar en la nueva ley del aborto, por considerarla contraria a la Convención internacional de los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional ) de la ONU

· El Foro de Vida Independiente y el resto de colectivos de la diversidad funcional no se opondrían, como colectivo, a una ley mixta con plazos y casos, en la que quede excluido el caso de un nasciturus con algún tipo de diversidad funcional que sea compatible con la vida y no represente peligro para la vida de la madre, evitando así la discriminación y el incumplimiento de la Convención.

· El informe de la subcomisión no es claro al respecto de este caso, por lo que se debería aclarar la postura de los partidos con respecto a este aspecto.

· En la información propuesta en el informe de la subcomisión, en el apartado 6.1 de líneas del modelo, en su línea c) debe incluirse información sobre la diversidad funcional acorde a la nueva visión, basada en derechos, la no discriminación y en el respeto a la diversidad humana, que se establece en la Convención de la ONU. De esta manera, se cumplirá lo establecido en la propia Convención en su artículo 8. Para cumplir este artículo se debe huir de la visión médico rehabilitadora que reduce a la persona con diversidad funcional a sus características médicas.”
3.3 Anteproyecto de ley

El 14 de mayo salió a la luz el Anteproyecto de ley orgánica de salud sexual y reproductiva y de la interrupción voluntaria del embarazo, del que se entresacan los aspectos relacionados con la diversidad funcional.

En su artículo 1 se indica que “el objeto de la presente ley orgánica garantizar en un entorno libre de coerción, discriminación y violencia, los derechos fundamentales en el ámbito de la salud sexual y reproductiva, regular las condiciones de la interrupción voluntaria del embarazo y establecer las correspondientes obligaciones de los poderes públicos”.

En su artículo 5.e se vuelve a hacer hincapié en que no debe haber discriminación por diversidad funcional.

En el artículo 11 se habla de implantar una “Estrategia Nacional de Salud Sexual y Reproductiva, que contará con la colaboración de las sociedades científicas y profesionales y las organizaciones sociales.”

En el artículo 13, entre las condiciones para el acceso a la interrupción del embarazo se estipula “Tercero. Con el consentimiento expreso y por escrito de la mujer embarazada o, en su caso, del representante legal.”
En los artículos 14 y 15 se establecen los casos en los que se permite la interrupción del embarazo, que son:
· Dentro de las primeras catorce semanas, se garantiza a las mujeres la posibilidad de tomar una decisión libre e informada sobre la interrupción del embarazo, sin participación de terceros.

· Ciertos supuestos de interrupción por causas médicas cuando, dentro de las primeras veintidós semanas, exista un grave riesgo para la vida o la salud de la mujer embarazada o un riesgo de graves anomalías en el feto (aborto eugenésico).
· Después de las 22 semanas, sólo será posible cuando se diagnostiquen en el feto anomalías incompatibles con la vida o una enfermedad extremadamente grave e incurable en el momento del diagnóstico (aborto eugenésico).

4. Derechos Humanos

En España, está vigente la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional), aprobada el 6 de diciembre de 2006 y suscrita por el gobierno de España, junto con otros 80 países el día 30 de marzo de 2007, que entró en vigor en este país el día 3 de mayo de 2008, tras ser publicada en el BOE a finales de abril de ese mismo año.

La Convención recoge en sus 50 artículos los principios que rigen su aplicación, los derechos dirigidos a proteger y promover la libertad, la igualdad y dignidad de las personas con discapacidad como sujetos de derechos, así como las obligaciones para los países que la adopten.

Conjuntamente con la Convención, la Asamblea General aprobó un Protocolo Facultativo, que también ha firmado España, que permite que las personas y los grupos presenten sus reclamaciones ante el Comité de los derechos de las Personas con Discapacidad (diversidad funcional), convirtiéndose así en un instrumento jurídico exigible a la hora de hacer valer de manera efectiva los derechos del 10% de la población mundial. 

Por lo tanto, a la hora de evaluar, bajo la perspectiva de las personas discriminadas por su diversidad funcional el anteproyecto de Ley, esta Convención debe ser tenida en cuenta, en todos sus aspectos.

A la hora de realizar este análisis, resulta aplicable su principio de no discriminación establecido en el artículo 3.b, junto con el de respeto a la diversidad, establecido en el artículo 3.d 

“Artículo 3. Principios generales

Los principios de la presente Convención serán:

a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomía individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas;

b) La no discriminación;

c) La participación e inclusión plenas y efectivas en la sociedad;

d) El respeto por la diferencia y la aceptación de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condición humanas;

e) La igualdad de oportunidades;

f) La accesibilidad;

g) La igualdad entre el hombre y la mujer;
h) El respeto a la evolución de las facultades de los niños y las niñas con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.”
El principio de no discriminación se desarrolla en su artículo 5:

“Artículo 5. Igualdad y no discriminación

1. 
Los Estados Partes reconocen que todas las personas son iguales ante la ley y en virtud de ella, y que tienen derecho a igual protección legal y a beneficiarse de la ley en igual medida sin discriminación alguna. 

2. 
Los Estados Partes prohibirán toda discriminación por motivos de discapacidad y garantizarán a todas las personas con discapacidad protección legal igual y efectiva contra la discriminación por cualquier motivo. 

3. 
A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminación, los Estados Partes adoptarán todas las medidas pertinentes para asegurar la realización de ajustes razonables. 

4. 
No se considerarán discriminatorias, en virtud de la presente Convención, las medidas específicas que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas con discapacidad.”

Por su parte, la firma de la Convención supone unas obligaciones para los estados, que se estipulan en su artículo 4, entre las que se deben resaltar:

Artículo 4. Obligaciones generales

1. Los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin discriminación alguna por motivos de  discapacidad. A tal fin, los Estados Partes se comprometen a:

a) Adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de otra índole que sean pertinentes para hacer efectivos los derechos reconocidos en la presente Convención;
b) Tomar todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, para modificar o derogar leyes, reglamentos, costumbres y prácticas existentes que constituyan discriminación contra las personas con discapacidad;
c) Tener en cuenta, en todas las políticas y todos los programas, la protección y promoción de los derechos humanos de las personas con discapacidad;

d) Abstenerse de actos o prácticas que sean incompatibles con la presente Convención y velar por que las autoridades e instituciones públicas actúen conforme a lo dispuesto en ella;

….

3. En la elaboración y aplicación de legislación y políticas para hacer efectiva la presente Convención, y en otros procesos de adopción de decisiones sobre cuestiones

…

relacionadas con las personas con discapacidad, los Estados Partes celebrarán consultas estrechas y colaborarán activamente con las personas con discapacidad, incluidos los niños y las niñas con discapacidad, a travésde las organizaciones que las representan.

También, a la hora de afrontar algunos aspectos de las cuestiones planteadas por el anteproyecto de Ley, resulta relevante el artículo:
“Artículo 8. Toma de conciencia

1. 
Los Estados Partes se comprometen a adoptar medidas inmediatas, efectivas y pertinentes para:

   a) 
Sensibilizar a la sociedad, incluso a nivel familiar, para que tome mayor conciencia respecto de las personas con discapacidad y fomentar el respeto de los derechos y la dignidad de estas personas;

   b) 
Luchar contra los estereotipos, los prejuicios y las prácticas nocivas respecto de las personas con discapacidad, incluidos los que se basan en el género o la edad, en todos los ámbitos de la vida;

   c) 
Promover la toma de conciencia respecto de las capacidades y aportaciones de las personas con discapacidad.

2. 
Las medidas a este fin incluyen:

   a) 
Poner en marcha y mantener campañas efectivas de sensibilización pública destinadas a:

      i) 
Fomentar actitudes receptivas respecto de los derechos de las personas con discapacidad;

      ii) 
Promover percepciones positivas y una mayor conciencia social respecto de las personas con discapacidad;

      iii) 
Promover el reconocimiento de las capacidades, los méritos y las habilidades de las personas con discapacidad y de sus aportaciones en relación con el lugar de trabajo y el mercado laboral;

   b) 
Fomentar en todos los niveles del sistema educativo, incluso entre todos los niños y las niñas desde una edad temprana, una actitud de respeto de los derechos de las personas con discapacidad;
   c) 
Alentar a todos los órganos de los medios de comunicación a que difundan una imagen de las personas con discapacidad que sea compatible con el propósito de la presente Convención;

   d) 
Promover programas de formación sobre sensibilización que tengan en cuenta a las personas con discapacidad y los derechos de estas personas.”

También, y en especial ante este anteproyecto de Ley, el artículo 10 estipul:

Artículo 10. Derecho a la vida

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

También resulta relevante, a efectos de la toma de decisión sobre la interrupción del embarazo, el artículo 12:

Artículo 12. Igual reconocimiento como persona ante la ley

1. Los Estados Partes reafirman que las personas con discapacidad tienen derecho en todas partes al reconocimiento de su personalidad jurídica.

2. Los Estados Partes reconocerán que las personas con discapacidad tienen capacidad jurídica en igualdad de condiciones con las demás en todos los aspectos de la vida.

3. Los Estados Partes adoptarán las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejerciciode su capacidad jurídica.

El artículo 23, sobre el Respeto del hogar y de la familia también afecta a esta Ley, pero no se reproduce aquí, al considerar que el anteproyecto de Ley sí respeta lo establecido en él. 

Por último, conviene resaltar que la Convención supone un profundo cambio ideológico sobre la visión de las personas discriminadas por su diversidad funcional: según la Convención, y según el segundo párrafo de su artículo 1:

“Artículo 1. Propósito

El propósito de la presente Convención es promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente.

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias físicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participación plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demás.”

Por lo tanto, la diversidad funcional se contempla como una cuestión de Derechos Humanos, y de no discriminación  y todas las características médicas o fisiológicas quedan reducidas a un segundo plano restringido al ámbito del derecho a la salud, el mismo plano que en el resto de las personas.

5. Cuestiones planteadas ante el Anteproyecto de ley orgánica de salud sexual y reproductiva y de la interrupción voluntaria del embarazo
Teniendo en cuenta lo expuesto en las secciones anteriores sobre los antecedentes y lo establecido en la Convención, desde el Foro de Vida Independiente se detecta un aspecto sobre el que se han realizado avances en el cumplimiento de la Convención:

1. La no discriminación de la mujer con diversidad funcional.

2. La información que se aporta en el caso de aborto eugenésico (caso que debe ser erradicado).

No obstante, quedan tres aspectos a analizar y sobre los que hacer propuestas de modificación al anteproyecto de ley:

1. El aborto eugenésico

2. La información que se debe aportar a la hora de plantear un aborto

3. La capacidad jurídica de las personas discriminadas por su diversidad funcional 

5.1 Avances en el respeto a los Derechos Humanos

Cabe reconocer que en el preámbulo del anteproyecto se hace una referencia a la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional) de la ONU, en la que se indica:

“…debe tenerse en cuenta la Convención sobre los Derechos de las Personas con discapacidad de 13 de diciembre de 2006, ratificada por España, que dispone la obligación de los Estados Partes la obligación de respetar “el derecho de las personas con discapacidad a decidir libremente y de manera responsable el número de hijos que quieren tener […] y a tener acceso a información, educación sobre reproducción y planificación familiar apropiados para su edad y se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos derechos”, así como que “mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones que los demás””
   Haciendo referencia a los párrafos b y c del artículo 23.1  de la mencionada Convención: “Respeto del hogar y de la familia”.

5.1.1 La no discriminación de la mujer con diversidad funcional.

La ley asegura la no discriminación de la mujer con diversidad funcional en el caso de maternidad en su artículo 3:

3. Ninguna persona podrá ser privada del acceso a las prestaciones y servicios previstos en esta Ley por motivos de origen racial o étnico, religión, convicción u opinión, sexo, discapacidad, orientación sexual, edad, estado civil, o cualquier otra condición o circunstancia personal o social.
Y también  en su artículo 5.e:

La eliminación de toda forma de discriminación, con especial atención a las personas con algún tipo de discapacidad, a las que se les garantizará su derecho a la salud sexual y reproductiva, estableciendo para ellas los apoyos necesarios en función de su discapacidad

En cumplimiento parcial del artículo 5 de la Convención.

También se garantiza la ausencia de discriminación en el acceso a la información relativa al aborto de las personas con diversidad funcional, en el artículo 17.c:

4. La información prevista en este artículo será clara, comprensible, accesible a todas las personas con discapacidad y neutral.

En cumplimiento del artículo 9 de la Convención.
5.1.2 La información que se debe aportar a la hora de plantear un aborto eugenésico
También se detectan avances en la información a la futura madre para el caso de aborto eugenésico establecido en el artículo 15.b del anteproyecto de ley. Para este caso, el artículo 17.Contenido de la información previa al consentimiento de la interrupción voluntaria del embarazo, del anteproyecto, en su punto 3 estipula:
3. En el supuesto de interrupción del embarazo previsto en la letra b del artículo 15 de esta Ley, la mujer recibirá además de la información prevista en el apartado primero de este artículo, información por escrito y en sobre cerrado sobre los derechos, prestaciones y ayudas públicas existentes de apoyo a la autonomía de las personas con alguna discapacidad, así como la red de organizaciones sociales de asistencia social a estas personas.

Estos avances en el respeto a los Derechos Humanos de las personas discriminadas por su diversidad funcional son importantes, pero insuficientes, tal como se expone en las siguientes secciones. Vaya por delante que el aborto eugenésico es un supuesto discriminatorio que debe desaparecer de la Ley si se desea que ésta se acorde a la legislación vigente en España, en especial la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional), que fue aprobada recientemente por este mismo gobierno. 
5.2 Aborto eugenésico 

5.2.1 Presencia en el articulado del anteproyecto de Ley
Tal como se ha avanzado, el supuesto de aborto eugenésico está en el anteproyecto de Ley:
Artículo 15. - Interrupción por causas médicas.

Excepcionalmente, podrá interrumpirse el embarazo por causas médicas cuando concurra alguna de las circunstancias siguientes:
a) Que no se superen las veintidós semanas de gestación y siempre que exista grave riesgo para la vida o la salud de la embarazada y así conste en un dictamen emitido con anterioridad a la intervención por dos médicos especialistas distintos del que la practique o dirija. En caso de urgencia por riesgo vital para la gestante podrá prescindirse del dictamen.
b) Que no se superen las veintidós semanas de gestación y siempre que exista riesgo de graves anomalías en el feto y así conste en un dictamen emitido con anterioridad a la intervención por dos médicos especialistas distintos del que la practique o dirija.
c) Cuando se detecten anomalías fetales incompatibles con la vida y así conste en un dictamen emitido con anterioridad por dos médicos especialistas, distintos del que practique la intervención, o cuando se detecte en el feto una enfermedad extremadamente grave e incurable en el momento del diagnóstico y así lo confirme un comité clínico, al que corresponderá en este caso autorizar la interrupción a solicitud de la embarazada.

Como se puede apreciar, tanto el apartado b) como c) hablan de “graves anomalías” y “una enfermedad extremadamente grave e incurable”, como casos en los que se aplicaría un plazo distinto. Teniendo en cuenta que muchas de las personas discriminadas por nuestra diversidad funcional seríamos catalogadas bajo esas etiquetas si se nos aplicara un criterio únicamente médico, nos encontraríamos con un trato diferenciado por causa de diversidad funcional en un texto legal, lo que constituye una vulneración del artículo 5 de la Convención.
5.2.2 El planteamiento desde la diversidad funcional (discapacidad)

La pedagogía de Convención es: las personas con diversidad funcional son miembros naturales de la familia humana, han estado siempre aquí y aquí permanecerán con la misma dignidad y por derecho
.

Cualquier futura ley no deberá hacer pedagogía contraria a la Convención, ni maleducar trasladando a la sociedad mensajes contradictorios con la ética de derechos humanos, sino que debe contribuir a crear cultura a favor de las personas con diversidad funcional, evitando dar oportunidades al mensaje social contrario y sorteando oportunismos ajenos a la ética de derechos humanos.

Dentro del colectivo de personas discriminadas por diversidad funcional, existen personas con todo tipo de convicciones políticas, morales y religiosas. En el ámbito del aborto, el abanico de personas discriminadas por su diversidad funcional, abarca desde las personas que rechazan de plano este tipo de intervención hasta aquellas que defienden el aborto libre. Por lo tanto, no es función del colectivo ni de sus representantes adoptar una postura a favor o en contra del aborto. 

No obstante, todas las personas que conforman este colectivo están de acuerdo en que se debe evitar cualquier tipo de discriminación por diversidad funcional y en que se debe cumplir lo establecido en la  Convención de la ONU.

En esta línea, el colectivo de personas con diversidad funcional, tanto a nivel internacional como nacional, ha expresado su rechazo al aborto eugenésico, por considerarlo una discriminación y una minusvaloración de la dignidad de la persona con diversidad funcional. Así, desde hace años se vienen repitiendo demandas públicas, que constituyen posturas oficiales en contra del aborto eugenésico:
5.2.2.1 Posturas oficiales

Son varias las asociaciones representantes oficiales de los colectivos de personas con diversidad funcional que han establecido públicamente su postura con respecto al aborto eugenésico:
EDF

El European Disability Forum (EDF) estableció su postura a este respecto en el año 2003
:

“— Debería prohibirse que se incluya cualquier forma de discriminación contra las personas con discapacidad en la legislación sobre el aborto.”
Disabled People’s Internacional

DPI. Disabled People’s Internacional, en la postura pública recopilada en su documento “Las personas con discapacidad hablan de la Nueva Genética”
 explicita esta posición tanto en el análisis previo çde amenazas como el apartado de demandas:
· Nos sentimos amenazados por las leyes sobre el aborto que discriminan el nacimiento de niños con diversidad funcional”
…..

“Demandas de las personas con discapacidad

…
7.
Una vez acabado el plazo legal que motive un aborto, no deberá existir ningún tipo de discriminación en relación con la discapacidad como fundamento legal excepcional para abortar.
…”

Como se puede observar,  la oposición no es respecto  al aborto,  ya que se acepta  la posibilidad  de que se establezca un sistema de plazos, en el cual no habría discriminación; en un sistema de plazos sin el caso de aborto eugenésico, el nasciturus sería tratado de igual forma en el caso de tener diversidad funcional que en el caso de no tenerla.

CERMI

También el CERMI (Comité Estatal de Representantes de personas con discapacidad) ha emitido recientemente una nota de prensa en la que establecía su posición
:

“El CERMI reitera que el aborto eugenésico es contrario a la Convención de la ONU de derechos de las personas con discapacidad”
 Ante las informaciones recientemente aparecidas en los medios de comunicación sobre los primeros resultados del informe de la Subcomisión del Congreso de los Diputados sobre modificación de la actual legislación en materia de interrupción voluntaria del embarazo, el CERMI desea reiterar la imperiosa necesidad de eliminar cualquier referencia al supuesto de aborto por discapacidad en el feto.

Desde el sector social de la discapacidad aglutinado en torno al CERMI entendemos que permitir el aborto en los supuestos en que se detecten graves anomalías físicas o psíquicas en el feto, o malformaciones o enfermedades graves en el mismo incompatibles con la vida, constituye un trato desigual por motivos de discapacidad, algo que, a la luz de la  Convención de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, en vigor en España, no sería admisible. 

Defender el llamado aborto eugenésico, practicado para evitar el nacimiento de una persona con discapacidad, equivale a defender que la vida de una persona con discapacidad es inferior en valor al de una persona sin discapacidad, y por tanto se consiente un trato menos favorable. 

El CERMI desea reiterar que la vida y la integridad de cualquier persona con discapacidad constituyen bienes intangibles que en ningún caso pueden verse menoscabados.”

En el libro “Maternidad y discapacidad” escrito por Ana Peláez, vicepresidenta del Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, se publica también la posición del CERMI
:

“Como hemos venido señalando en estas páginas, a la luz de la Convención, no sería admisible una legislación en materia de interrupción del embarazo, como la actualmente vigente en España, que despenaliza el aborto en el supuesto de discapacidad del feto («graves taras físicas o psíquicas»), por constituir un trato desigual por motivos de discapacidad.

Los principios de la Convención de la ONU son contrarios a la aceptación del llamado aborto eugenésico, practicado para evitar el nacimiento de una persona con discapacidad, por considerarlo un supuesto discriminatorio que parte de la presunción de que la vida de una persona con discapacidad es inferior en valor a la de una persona sin discapacidad, y por tanto se consiente un trato menos favorable.

El Foro Europeo de la Discapacidad, al que pertenece el CERMI, y otras entidades representativas de la discapacidad en diversas partes del mundo se han venido pronunciando en los últimos años en contra del aborto eugenésico, por considerarlo discriminatorio, visión que ha hecho suya la Convención de la ONU de 2006.

Al formar parte la Convención del ordenamiento jurídico español, debe revisarse la legislación sobre interrupción voluntaria del embarazo para derogar el supuesto de aborto eugenésico.

Una legislación en materia de interrupción del embarazo de plazos, en la que la circunstancia de la discapacidad no es relevante, no sería contraria a la Convención.

Si se mantiene la regulación actual de despenalización sólo en ciertos supuestos, habría que suprimir el del aborto eugenésico, para respetar la Convención

Foro de Vida Independiente

El Foro de Vida Independiente, a través de los trabajos bioéticos de algunos miembros
 ha apoyado públicamente esta posición.

5.2.2.2 Informe de los expertos

Como es sabido, desde el Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas de la Universidad Carlos III, se ha elaborado, a petición de Fundación ONCE y el CERMI el informe “La Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad y su impacto en el ordenamiento jurídico español”. En la página 93 de dicho informe se especifica:

“ARTÍCULO 10 DE LA CONVENCIÓN

Derecho a la vida

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

DISPOSICIONES NORMATIVAS AFECTADAS

.- Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código Penal, arts. 138 y ss.

.- Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código Penal, arts. 144 y ss.

.- El artículo 10 de la Convención no se refiere de manera específica a la cuestión del aborto. Sin embargo, la referencia a la “igualdad de condiciones” permite cuestionar la polémica legislación española que, si bien penaliza el aborto con carácter general, contempla como un supuesto de despenalización el llamado aborto “eugenésico”. En cuanto esta previsión puede implicar la discriminación por motivo de discapacidad, parece más coherente con la Convención optar por el establecimiento de un sistema de plazos, suprimiendo la causa de discapacidad.”
En este texto, el informe de los expertos ratifica las demandas y posturas de los colectivos nacionales e internacionales de la diversidad funcional: un sistema de plazos no es discriminatorio y se adapta a la nueva Convención. Mantener el supuesto por discapacidad o diversidad funcional, puede implicar discriminación por motivo de discapacidad.

5.2.3 Planteamiento y propuestas

Los apartados b) y c) del artículo 15 del anteproyecto de ley viene sesgado por la costumbre, que nos lleva a tratar de eliminar algo que se considera negativo, malo, perjudicial, desde esa visión del mundo cuya pedagogía es: las personas con diversidad funcional (discapacidad) sufren, hacen sufrir y son un costo evitable.

La pedagogía de Convención es: las personas con diversidad funcional son miembros naturales de la familia humana, han estado siempre aquí y aquí permanecerán con la misma dignidad y por derecho.

Cualquier futura ley no deberá hacer pedagogía contraria a la Convención, ni maleducar trasladando a la sociedad mensajes contradictorios con la ética de derechos humanos, sino que debe contribuir a crear cultura a favor de las personas con diversidad funcional, evitando dar oportunidades al mensaje social contrario y sorteando oportunismos ajenos a la ética de derechos humanos.

De ahí nace el planteamiento que se hace a continuación:
· El supuesto de aborto eugenésico, es decir, el caso en el que superado el plazo estipulado para cualquier otro nasciturus, se pueda abortar a un feto diferente que no signifique un peligro para la madre, constituye una clara discriminación por ley, basada en discapacidad o diversidad funcional, por lo que es incompatible con la Convención de la ONU; se está dando menos protección a un bien jurídico protegible, por el mero hecho de tener una discapacidad o diversidad funcional.
· El Foro de Vida Independiente y el resto del colectivo de personas discriminadas por su diversidad funcional se oponen a cualquier tipo de discriminación por discapacidad (diversidad funcional) que se pueda dar en la nueva ley del aborto, por considerarla contraria a la Convención internacional de los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional ) de la ONU

· El Foro de Vida Independiente y el resto de colectivos de la diversidad funcional no se opondrían, como colectivo, a una ley mixta con plazos y casos, en la que quede excluido el caso de aborto eugenésico, un nasciturus con algún tipo de diversidad funcional que sea compatible con la vida y no represente peligro para la vida de la madre, evitando así la discriminación y el incumplimiento de la Convención.

· Aceptando la protección del derecho fundamental de la madre a poder elegir, se proponen los siguientes cambios en el artículo 15:

· Se debería eliminar el punto b), caso claro de aborto eugenésico

· En el apartado c) se debería eliminar el caso de detección de enfermedad incurable, dejando el caso de anomalías fetales incompatibles con la vida. Ambos casos son distintos y uno de ellos constituye aborto eugenésico. Las enfermedades “incurables”  de un feto no siempre son incompatibles con la vida.

5.3 Información sobre la diversidad funcional ante el aborto

Al omitir aspectos relevantes de la Convención, no se ha contemplado la necesidad de incluir sus conceptos a la hora de informar a una mujer que se esté planteando un aborto por diversidad funcional en el plazo establecido como legal.
5.3.1 Información y consentimiento informado

La información es, siempre, un requisito previo al consentimiento. Tal como indica la profesora Ana Berrocal
:

“…al objeto de que el paciente pueda emitir su conformidad al plan terapéutico de forma efectiva y no viciada por una información inexacta o sesgada, puesto que toda obligación médica, como obligación de medios, comprende no sólo la aplicación de los procedimientos o técnicas más modernas y existentes en el estado actual de la ciencia médica (como deber principal o primario por virtud del art. 1.258 del Código Civil), sino también el dar al paciente la información adecuada en cada caso, que le permita tomar una decisión libre y soberana sobre una actuación concreta en el ámbito de su salud.”

De esta manera, la paciente deja de ser un sujeto pasivo, para ser un agente informado de su propia realidad, de manera que pueda ejercer su autonomía.

La información, por su parte puede ser de dos tipos, la información terapéutica y la información como requisito de consentimiento a un tratamiento.

Estos dos aspectos han sido considerados en el anteproyecto de Ley:

5.3.1.1 Información

Lo referente a la información, tanto para la mujer, como para los profesionales del sector se encuentra en:
· En el artículo 6. Acciones informativas y de sensibilización para la vida sexual de la juventud
· En el artículo 8. Formación de los profesionales de la salud, no se incluye la difusión de la nueva visión de la diversidad funcional a los profesionales de la salud, una obligación establecida en el artículo 8 de la Convención.
· Lo mismo ocurre en el artículo 9, en el que se contempla en su apartado b) el reconocimiento y aceptación de la diversidad sexual, pero se omite la aceptación de la diversidad funcional.
· De nuevo se omite la difusión de la nueva diversidad funcional en el artículo 10.
En estos artículos no se ha hecho ninguna mención explícita del contenido y visión sobre la diversidad funcional que se establecen en la Convención.

En el artículo 17, relativo a la información para el consentimiento sí que se contempla, en el punto 3, la información que se demanda en el artículo 8 de la Convención, pero lo hace sólo para el caso de aborto eugenésico, un caso que contraviene la propia Convención. 
3. En el supuesto de interrupción del embarazo previsto en la letra b del artículo 15 de esta Ley, la mujer recibirá además de la información prevista en el apartado primero de este artículo, información por escrito y en sobre cerrado sobre los derechos, prestaciones y ayudas públicas existentes de apoyo a la autonomía de las personas con alguna discapacidad, así como la red de organizaciones sociales de asistencia social a estas personas.

· No se trata de aceptar el aborto eugenésico en plazo distinto y sólo en ese caso informar sobre la diversidad funcional, como ocurre en el artículo 17, sino de tener siempre esa información disponible para cualquier mujer que desee abortar en cualquier plazo legal.
5.3.1.2 Consentimiento 

El consentimiento se aborda en el artículo 13.- Condiciones comunes de obligado cumplimiento. En el párrafo:

Tercero. Con el consentimiento expreso y por escrito de la mujer embarazada o, en su caso, del representante legal. 

Este consentimiento se prestará de conformidad con lo establecido en la normativa legal sobre autonomía del paciente y derechos y obligaciones en materia de información y documentación clínica. Podrá prescindirse del consentimiento expreso en caso de urgencia por riesgo vital para la gestante si ésta no se encuentra en condiciones de prestarlo.
Obsérvese que, en contra de lo establecido en el artículo 12 de la Convención, se contempla la sustitución de la voluntad, al ser el representante legal el que sustituye la voluntad de la mujer, en lugar de facilitar medidas de apoyo a la toma de decisiones.
5.3.2 Demandas públicas

Además de estar establecido en la Convención, existen de nuevo posturas oficiales con demandas públicas por parte del colectivo de personas discriminadas por su diversidad funcional:
EDF
El European Disability Forum (EDF) estableció su postura a este respecto en el año 2003
:

“— Por otra parte, el asesoramiento prenatal a los padres y madres debería ser realizado por profesionales experimentados integrantes de un equipo multidisciplinar que debería incluir adultos con una enfermedad genética. Tal asesoramiento debería ser de apoyo y debería centrarse en todos los aspectos de la vida de un niño o niña con malformaciones genéticas y no debería estar ligado a la interrupción o aborto. Además, sería necesario que los padres y madres tuvieran tiempo suficiente para adaptarse y sentirse libres para tomar decisiones con toda la información.

— Por otro lado, los factores relevantes que deberían aplicarse en el asesoramiento y toma de decisiones deberían reconocer que los recientes avances científicos han mejorado considerablemente la calidad de vida de las personas con discapacidad y que las iniciativas legislativas, incluyendo la legislación de no- discriminación y de derechos humanos, ofrecen mayor protección legal a las personas con discapacidad y sus familias.

— Cualquier vía explícita o implícita, práctica o procedimiento en el diagnóstico prenatal que devalúe el valor de la vida de las personas con malformaciones constituye una forma de discriminación, rompe con los principios de los derechos humanos y puede estar abierta a acciones legales.

— Una vez realizado el diagnóstico, los profesionales deberían trabajar con las organizaciones de personas con discapacidad y las organizaciones de familias para garantizar que la información sea actualizada, correcta y comprensible.”
DPI

Disabled People’s International, en la postura pública recopilada en su documento “Las personas con discapacidad hablan de la Nueva Genética”
  habla sobre el tipo de información que se debe dar a la hora de plantear un aborto en el apartado de demandas:
 “Demandas de las personas con discapacidad

…
8.
Haya un amplio programa de formación para todos los profesionales de la salud y de los servicios sociales desde una perspectiva igualitaria de la discapacidad,

…”
5.3.3 Planteamiento y propuestas

El Artículo 8 de la Convención, tal como se ha indicado anteriormente, obliga a las administraciones públicas a difundir la nueva visión de la diversidad funcional. En el caso del aborto y en la hipótesis de que, para cumplir la Convención, se suprimiera el aborto eugenésico y se mantuviera un aborto en plazos, en dichos plazos, habría madres dispuestas a abortar por varios motivos, entre otros probablemente la diversidad funcional. En este hipotético caso, para que la información que recibe la madre a la hora de dar su consentimiento informado también cumpliera lo establecido en la Convención, debería incluirse todo lo estipulado en esta Convención, en especial la visión de” El respeto por la diferencia y la aceptación de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condición humanas” que se establece en el artículo 3.d.

Por todo ello, en todos los artículos relacionados con la información debe incluirse este tipo de información y esta visión de la diversidad funcional, una visión, basada en derechos, la no discriminación y en el respeto a la diversidad humana, que se establece en la Convención de la ONU. De esta manera, se cumplirá lo establecido en la propia Convención en su artículo 8. Para cumplir este artículo se debe huir de la visión médico rehabilitadora que reduce a la persona con diversidad funcional a sus características médicas.

· En los artículos 8 y 10 se debe incorporar información sobre la nueva visión que la Convención aporta sobre la diversidad funcional
· En el artículo 9, en el que se contempla en su apartado b) el reconocimiento y aceptación de la diversidad sexual, se debería incorporar también el reconocimiento y aceptación de la diversidad funcional
· En el artículo 17, el punto 3. debe incorporarse dentro del punto 2., de manera que toda mujer que se plantee abortar, reciba información sobre la nueva visión de la diversidad funcional que aporta la Convención
El artículo 12 de la Convención obliga a un cambio en la capacidad jurídica de las personas a las que tradicionalmente se les ha sustituido su voluntad por la de otra y obliga a adoptar políticas de apoyo en la toma de decisiones. Si bien es cierto que este cambio todavía no ha sido implantado en el sistema jurídico español, cabe dejar la puerta abierta a este futuro en la redacción del artículo 13.
6. Conclusiones - Resumen de la postura del Foro de Vida Independiente respecto al Anteproyecto de ley orgánica de salud sexual y reproductiva y de la interrupción voluntaria del embarazo
6.1 Consideraciones
Tras la lectura del Anteproyecto de ley orgánica de salud sexual y reproductiva y de la interrupción voluntaria del embarazo, propuesta el 14 de mayo de 2009, el Foro de Vida Independiente quiere hacer notar lo siguiente:

1. El Foro de Vida Independiente no expresa una postura ni a favor ni en contra de la interrupción voluntaria del embarazo, sino una postura de respeto a los Derechos Humanos. En concreto a los Derechos Humanos establecidos en la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional) de la ONU. Una Convención que está vigente en España desde el año 2008. 

2. El artículo 4 de la Convención obliga al Estado español a tener en cuenta la voz del colectivo de las personas discriminadas por su diversidad funcional  y a no elaborar ninguna ley que contravenga dicha Convención.  

3. En el texto del anteproyecto, y en comparación con el texto del “informe de conclusiones de la subcomisión sobre la reforma de la regulación de la interrupción voluntaria del embarazo en el marco de una nueva norma sobre derechos y salud sexual y reproductiva”, se constata que el gobierno ha realizado algunos cambios que significan un avance en el respeto a la Convención y a los Derechos Humanos. Estos avances se dan en los siguientes ámbitos:
a. La no discriminación de la mujer con diversidad funcional.

b. La información que se aporta en el caso de aborto eugenésico.
4. Estos avances son insuficientes, ya que se siguen vulnerando derechos establecidos en la mencionada Convención. Estas vulneraciones se dan en los siguientes aspectos:

a. No se erradica el aborto eugenésico, para el que se mantiene un plazo diferente.
b. No se promociona la nueva visión de la diversidad funcional establecida por la Convención

c. No se da información sobre la diversidad funcional a todas las madres que se planteen abortar en el plazo legal
d. No se incorpora la nueva visión sobre la capacidad jurídica establecida en el artículo 12 de la Convención.

Por todo ello, desde el Foro de Vida Independiente se hacen las siguientes propuestas de modificación al anteproyecto de Ley.
6.2 Propuestas de modificación
Se proponen un total de 6 cambios que afectan a 6 artículos del anteproyecto de Ley, en dos ámbitos: el aborto eugenésico y la información y el consentimiento.

Aborto eugenésico

En cumplimiento de los artículos 4, 5 y 10 de la Convención se proponen los siguientes cambios en el artículo 15:

7. Se debería eliminar el punto b), caso claro de aborto eugenésico

8. En el apartado c) se debería eliminar el caso de detección de enfermedad incurable, dejando el caso de anomalías fetales incompatibles con la vida. Ambos casos son distintos y uno de ellos constituye aborto eugenésico. Las enfermedades “incurables”  de un feto no siempre son incompatibles con la vida.

Información y consentimiento
En cumplimiento de los artículos 8 y 12 de la Convención, se proponen los siguientes cambios en los artículos 8, 9, 10, 13 y 17 del anteproyecto:
9. En los artículos 8 y 10 se debe incorporar información sobre la nueva visión que la Convención aporta sobre la diversidad funcional.

10. En el artículo 9, en el que se contempla en su apartado b) el reconocimiento y aceptación de la diversidad sexual, se debería incorporar también el reconocimiento y aceptación de la diversidad funcional.

11. En el artículo 17, el punto 3 debe incorporarse dentro del punto 2, de manera que toda mujer que se plantee abortar, reciba información sobre la nueva visión de la diversidad funcional que aporta la Convención.
En el artículo 13, cabe dejar la puerta abierta en la redacción a las nuevas formas de apoyo en la toma de decisiones establecidas en el artículo 12 de la Convención, que erradicarán la actual sustitución de la voluntad de algunas madres discriminadas por su diversidad funcional.

ANEXO I. Asamblea General del EDF (2003): Resolución sobre el Diagnóstico Prenatal y el Derecho a Ser Diferente.
El Foro Europeo de la Discapacidad hace las siguientes consideraciones

— El diagnóstico prenatal de las malformaciones genéticas, que está basado en el juicio de valor de que una vida vale menos que otra, no debería llevar a la interrupción del embarazo. Pero tampoco,  las presunciones sociales erróneas sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad o los factores de coste de las provisiones sociales deberían justificar el aborto por motivos de discapacidad.

— Por otra parte, el asesoramiento prenatal a los padres y madres debería ser realizado por profesionales experimentados integrantes de un equipo multidisciplinar que debería incluir adultos con una enfermedad genética. Tal asesoramiento debería ser de apoyo y debería centrarse en todos los aspectos de la vida de un niño o niña con malformaciones genéticas y no debería estar ligado a la interrupción o aborto. Además, sería necesario que los padres y madres tuvieran tiempo suficiente para adaptarse y sentirse libres para tomar decisiones con toda la información.

— Por otro lado, los factores relevantes que deberían aplicarse en el asesoramiento y toma de decisiones deberían reconocer que los recientes avances científicos han mejorado considerablemente la calidad de vida de las personas con discapacidad y que las iniciativas legislativas, incluyendo la legislación de no- discriminación y de derechos humanos, ofrecen mayor protección legal a las personas con discapacidad y sus familias.

— Cualquier vía explícita o implícita, práctica o procedimiento en el diagnóstico prenatal que devalúe el valor de la vida de las personas con malformaciones constituye una forma de discriminación, rompe con los principios de los derechos humanos y puede estar abierta a acciones legales.

— Una vez realizado el diagnóstico, los profesionales deberían trabajar con las organizaciones de personas con discapacidad y las organizaciones de familias para garantizar que la información sea actualizada, correcta y comprensible.

— La prevención de las malformaciones genéticas debería realizarse por medio de métodos primarios, tales como la dieta equilibrada para la madre, o la abstención de fumar o beber. Las campañas para promover estos métodos deberían proteger la dignidad de las personas con discapacidad.

— No debería utilizarse terminología engañosa, como prevención secundaria o aborto terapéutico. La interrupción del embarazo no tiene efecto terapéutico sobre el niño.

— Se precisa una mayor investigación sobre la causa real de las malformaciones genéticas.

— Las personas con discapacidad pueden vivir vidas plenas y que les realicen, con el mismo valor que a cualquier otro ciudadano. No deberían verse como un problema médico, sino como seres humanos plenos con igual derecho a la vida, dignidad y libertad. Sus opiniones deberían ser vistas y oídas por los gobiernos, responsables políticos y profesionales sanitarios, quienes deberían reconocer el derecho de las personas con discapacidad a hablar por sí mismas.

— Las personas con discapacidad tienen el derecho a una vida tan provechosa como la de sus iguales sin discapacidad y debería disponerse libremente de sistemas de apoyo que garanticen la inclusión y participación plena e igualitaria.

— Debería prohibirse que se incluya cualquier forma de discriminación contra las personas con discapacidad en la legislación sobre el aborto.

7. ANEXO II – “Las personas con discapacidad hablan de la Nueva Genética.” (2000) La postura de DPI Europa ante la bioética y los derechos humanos. Demandas.
Demandas de las personas con discapacidad

Partiendo de la base de que los avances en genética humana y de que las decisiones sobre la calidad de vida basadas en criterios médicos plantean graves cuestiones éticas para las personas con o sin discapacidad, y de que estas cuestiones deben considerarse en el marco de una diversidad duradera indispensable para el género humano, quiero exponer una serie de demandas ya establecidas por los grupos de personas con discapacidad.

1.
El uso de los nuevos descubrimientos, técnicas y prácticas genéticas sean rigurosamente regulados para evitar la discriminación y para que protejan plenamente, y en todas las circunstancias, los derechos humanos de las personas con discapacidad,

2.
El asesoramiento genético se haga con toda la información y sin presiones, que se base en derechos, sea universal y gratuito y que refleje la experiencia real de la discapacidad,

3.
Los padres no se vean sometidos a presiones de manera oficial ni informal para hacerse tests prenatales o someterse a interrupciones "terapéuticas" del embarazo,

4.
Todos los niños que nazcan deberán ser bienvenidos al mundo y se les proporcionará los niveles apropiados de apoyo social, y financiero,

5.
La diversidad humana sea reconocida y no se elimine por valoraciones discriminatorias de calidad de vida, que podrían conducir a la eutanasia, el infanticidio y la muerte como resultado de la no intervención.

6.
Las organizaciones de personas con discapacidad estén representadas en todos los organismos consultivos y legislativos relacionados con la genética humana,

7.
Una vez acabado el plazo legal que motive un aborto, no deberá existir ningún tipo de discriminación en relación con la discapacidad como fundamento legal excepcional para abortar,

8.
Haya un amplio programa de formación para todos los profesionales de la salud y de los servicios sociales desde una perspectiva igualitaria de la discapacidad,

9.
Ya que el genoma humano es propiedad común de la humanidad, no se permita que se patente el material genético,
10.
Que no se violen los derechos humanos de las personas con discapacidad que no pueden dar su consentimiento para intervenciones médicas.”






� Disponible en Web:	 http://forovidaindependiente.org/files/documentos/bioetica/Derechos_Humanos_y_propuesta_de_modificaci%C3%B3n_de_Ley_del_Aborto.doc


� Disponible en Web:	 http://forovidaindependiente.org/files/documentos/bioetica/Derechos_Humanos_y_propuesta_de_modificaci%C3%B3n_de_Ley_del_Aborto.doc


� Artículo 3.d. Principios: ““d) El respeto por la diferencia y la aceptación de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condición humanas;”


� Asamblea General del EDF (2003): Resolución sobre el diagnóstico prenatal y el derecho a ser diferente


� DPI (Disabled Peoples' Internacional) Europe. (2000)  “Las personas con discapacidad hablan de la Nueva Genética.” La postura de DPI Europa ante la bioética y los derechos humanos.


� CERMI – Nota de prensa del 18 de febrero de 2009. Disponible en web:	 http://www.cermi.es/CERMI/ESP/Noticias/aborto.htm


� PELÁEZ NARVÁEZ. A (Directora),  MARTÍNEZ RÍOS, B. LEONHARDT GALLEGO, M. (2009) «Maternidad y discapacidad». pp. 92-93. Colección Barclays. Igualdad y Diversidad. Número 1. Director: Luis Cayo Pérez Bueno. Grupo Editorial Cinca


� ROMAÑACH CABRERO, J (2008). «Bioética al otro lado del espejo: la visión de las personas con diversidad funcional y el respeto a los derechos humanos.» Diversitas. 2009. También ROMAÑACH CABRERO, J. y PALACIOS RIZZO, A. (2006): «El modelo de la diversidad: La Bioética y los derechos humanos como herramientas para alcanzar la plena dignidad en la diversidad funcional». Diversitas. 2006.


� BERROCAL LANZAROT, A. I. (2004): “La autonomía del individuo en el ámbito sanitario El deber de información y el consentimiento informado como derechos del paciente en la nueva Ley 41/2002, de 14 de noviembre”. Foro. Revista de ciencias jurídicas y sociales. nueva época. Universidad Complutense de Madrid. Número 0. 2004. pp. 227-298. p. 265.


� Asamblea General del EDF (2003): Resolución sobre el diagnóstico prenatal y el derecho a ser diferente


� DPI (Disabled Peoples' International) Europe. (2000)  “Las personas con discapacidad hablan de la Nueva Genética.” La postura de DPI Europa ante la bioética y los derechos humanos.





PAGE  
24

