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Marfa José Alonso Parrefio

RESUMEN

El Consejo de Ministros espariol el aprobé un Anteproyecto de ley de promocion a la Auto-
nomia personal y atencién a las personas en situacion de Dependencia el 30 de diciembre
de 2005. Se trata de un texto muy esperado, muy anunciado y muy de nuestro tiempo, pero
se percibe en el movimiento asociativo de la discapacidad cierta decepcion. El anteproyec-
to de ley aparece poco concreto, vaciado de contenido. No se determina a quién se va a
incluir, en qué servicios, con cudnta intensidad y como va ser el copago que se contempla.
El anteproyecto no ha sido pactado ni con las Comunidades Auténomas ni con los repre-
sentantes de los colectivos afectados. Estd muy orientado hacia lo asistencial, y muy poco
hacia la autonomia creativa y cudlificada. Incrementa el nimero de baremos que se han de
calcular. Excluye a los menores de tres afios con consecuencias que pueden ser muy signi-
ficativas. No incluye a las familias con nifios pequefios, y es altamente inconcreto a la hora
de establecer ayudas econdmicas. Es de esperar que, en la fase en que el anteproyecto se
encuentra, el Gobierno muestre voluntad real de didlogo para que la ley aborde de verdad

el problema de la dependencia.
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| 30 de diciembre de 2005 el Consejo de

Ministros espafol aprob6 un Anteproyecto

de ley de promocion a la Autonomia perso-
nal y atencién a las personas en situacion de
Dependencia.

Se trata de un texto muy esperado, muy
anunciado y muy de nuestro tiempo pues vivi-
mos en una sociedad muy individualista donde
cada uno suefna con gozar de la mayor autono-
mia posible, sociedad que a la vez estda muy
preocupada por la dependencia derivada del
envejecimiento de la poblacion. Aunque afortu-
nadamente cada vez vivimos mas anos, es cier-
to también que en Espafia nacen menos ninos
y por lo tanto las personas que pueden cuidar
de los mayores en el seno familiar son menos.
No obstante y a pesar de la incorporacion de la
mujer al mercado laboral, siguen siendo las
mujeres las principales cuidadoras de las per-
sonas en situacion de dependencia. Hacia
mucha falta que por fin el Estado asumiera su
papel en esta tarea.

Autonomia y dependencia son palabras que
forman parte de la vida de todos. En tanto que
seres individuales todos somos auténomos y

o

sin embargo sentimos a cada momento que
todos dependemos unos de otros. En este ante-
proyecto de ley se habla de autonomia y depen-
dencia en un sentido muy concreto que, por su
mayor claridad respecto al texto del Anteproyec-
to, definiré aqui con arreglo al Diccionario de la
Real Academia Espanola de la Lengua: "Auto-
nomia", en su segunda acepcion, es "condicion
de quien, para ciertas cosas, no depende de
nadie" y "Dependencia", en su octava acepcion,
es "Situacion de una persona que no puede
valerse por si misma."

Por tanto cuando hablamos de dependen-
cia, hablamos también de ciertas discapacida-
des pero no de todas las discapacidades. Dicho
de otra forma: Todas las personas dependien-
tes tienen discapacidad pero no todas las per-
sonas con discapacidad son dependientes. La
promocién de la autonomia personal abarca un
elenco mucho mas amplio de personas.

Y sin embargo, a pesar de tan buena noticia,
se percibe en el movimiento asociativo de la
discapacidad cierto desencanto, cierta decep-
cion. Paso a exponer algunas de las razones
para tales criticas.
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Aunque desde el Gobierno se ha lanzado a los
cuatro vientos el mensaje de que se trata de
una ley que otorga nuevos derechos a los ciu-
dadanos de caracter universal, en condiciones
de igualdad y no discriminaciéon, hay una gran
sensacion de inseguridad juridica a la vista del
texto, pues demasiadas cuestiones esenciales
quedan para el desarrollo reglamentario y para
los acuerdos que se adopten entre la Adminis-
tracion estatal y las autonémicas en el Consejo
Territorial que se creara al efecto.

Por un lado parece que todo va a cambiar en
los servicios prestados a las personas con dis-
capacidades mas severas pero por otro, no se
sabe a ciencia cierta como va a quedar confi-
gurado el nuevo sistema ni se va a discutir en el
Parlamento a la vista del texto aprobado. Esta
incertidumbre despierta los miedos a que esta
nueva cobertura suponga restar financiaciéon a
otros recursos ya disponibles para la discapaci-
dad: En el anteproyecto no se determina a
quién se va a incluir, en qué servicios, con cuan-
ta intensidad y como va ser el copago que se
contempla. Lo que si parece claro a la vista de
la memoria aportada por el gobierno es que,
por razones presupuestarias, es imposible que
el nuevo sistema nacional de dependencia lle-
gue a ser el cuarto pilar del Estado del Bienes-
tar, pues para ello se precisaria de un sistema
de servicios sociales que atendiera a toda la
poblacién y no sélo a los mas dependientes.

Se comenta por algunos expertos que la ley
va a defraudar las expectativas creadas, entre
otras razones porque las dotaciones presu-
puestarias previstas resultan totalmente insufi-
cientes para cumplir los objetivos teéricos de la
ley.

Este anteproyecto se ha aprobado el 30 de
diciembre de 2005 sin discutirlo con las Comu-
nidades Auténomas, que tienen que financiarlo
al menos en un 50 por 100, ni con los repre-

sentantes de los colectivos afectados (mayores
y personas con discapacidad).

Es de suma importancia que, a lo largo del
debate parlamentario, se alcance un alto grado
de consenso para que la futura ley llegue a ser
verdaderamente Util. Ademas, habra de tener-
se en cuenta la relacién de esta ley de promo-
cion de la autonomia personal y atencion a las
personas en situaciébn de dependencia con
otras leyes tales como el proyecto de reforma
del IRPF o la Ley 41/2003 de proteccion patri-
monial.

El texto del anteproyecto estda muy orientado
hacia lo asistencial, hacia una dependencia
cuya atencidn parece consistir solamente en
vestirse, lavarse, comer y deambular por la
vivienda o residencia donde se vive'. La auto-
nomia para la educacién, el trabajo, el ocio
esta casi totalmente excluida®. Todos los apo-
yos los decide la Administracién, mientras que
la persona que va a recibirlos solamente va a
"ser oida" (art. 28 del anteproyecto). Con un
modelo tan antiguo, no es extrano que haya
colectivos, incluso dentro del movimiento aso-
ciativo relacionado con el sindrome de Down,
que prefieran que no se les incluya en esta ley,
después de tantos anos luchando por la inde-
pendencia. Parece que sélo van a entrar en el
sistema las personas con discapacidad mas
gravemente afectadas puesto que, por un
lado, las disposiciones relativas a la promo-
cion de la autonomia personal son muy esca-
sas Yy, por otro, las disposiciones relativas a
equivalencias con el grado de minusvalia o la
invalidez laboral asi lo indican. Por ejemplo, en
la disposicion adicional décima del antepro-
yecto se dice que quien tenga reconocida
dependencia tendra acreditada una minusva-
lia del 75 % y en la disposicién adicional
undécima se dice que quien tenga reconocida
gran invalidez en el ambito laboral o necesi-
dad de asistencia de 3? persona en el certifi-
cado de minusvalia, tendra reconocida la
dependencia.

'Por ejemplo en el art. 2.3 que se refiere a las AVD (Actividades de la Vida Diaria), aunque la lista no esta cerra-
da a efectos de determinar quien puede entrar o no en el sistema, porque se deja al desarrollo reglamentario, no
se mencionan cosas tan importantes como la capacidad de tomar decisiones, comunicarse, las actividades escola-

res, laborales o de ocio.

’En el art. |3 el catdlogo de servicios para la promocién de la autonomia personal es irrisorio. Sélo esta pensado
para mayores y no para personas con discapacidad. No se contemplan apoyos en el ambito educativo, laboral o
de ocio, inicamente mencionados en el art. |18 como prestacion econémica de asistencia personalizada pero
solamente para las personas con "gran dependencia” es decir un grupo muy reducido de personas respecto al

total de personas que lo necesita.
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Desde Chile

En lugar de simplificar la vida de las personas
con discapacidad parece que las leyes cada vez
la complican mas. Las personas con discapaci-
dad ya tienen que pasar por el procedimiento
administrativo del reconocimiento y grado de
minusvalia, por la valoracion administrativa
para la escolarizacion, algunas por otra evalua-
cion ante la Seguridad Social para las presta-
ciones por incapacidad laboral, otras por el pro-
cedimiento judicial para la incapacitacion civil.
Pues bien, ahora se crea un baremo mas para
la dependencia.

En Madrid se venia valorando a los mayores
para el certificado de minusvalia en un centro
base exclusivamente destinado a ellos. Proba-
blemente, aunque en el anteproyecto no se
especifica la composicion de los equipos que
aplicaran el baremo, a partir de la entrada en
vigor de la nueva ley de autonomia personal y
dependencia, los mismos centros base depen-
dientes de las Consejerias de Asuntos Sociales
de las Comunidades Autbnomas que resolvian
sobre el certificado de minusvalia van a tener
que aplicar dos baremos: el de minusvalia y el
de dependencia.

Parece que no se va a aprovechar esta oca-
sién para actualizar conforme a la Clasificacion

o

Internacional del Funcionamiento de la Disca-
pacidad y de la Salud (CIF) de 2001 de la OMS
los baremos de minusvalia en los que llevamos
casi 5 anos de retraso. En esa linea, la disposi-
cion adicional novena, que se refiere a la termi-
nologia, no resuelve el problema terminologico
existente, pues en ninguna ley espanola hay
una verdadera definicion de discapacidad. Las
normas tributarias, la Clasificacion Internacio-
nal de Deficiencias, Discapacidades y Minusva-
lias (CIDDM, OMS 1980) y la Ley de Proteccion
Patrimonial 41/2003 dicen que tiene discapa-
cidad el que tiene una minusvalia reconocida
de un 33 por 100. La LISMI remite la determi-
nacion de la minusvalia al RD 1971/1999, y
finalmente este reglamento dice que tiene
minusvalia el que tiene discapacidad segln
unos baremos tedricamente basados en la
CIDDM de la OMS de 1980, que no se han
actualizado en la normativa espanola a la CIF
de la OMS de 2001 donde el término minusva-
lia desaparece, utilizandose siempre la palabra
"discapacidad".

En el anteproyecto se prevé que el baremo de
dependencia esté listo para el 1 de enero 1997.
En cualquier caso es imprescindible que el movi-
miento asociativo de la discapacidad participe
en la elaboraciéon del baremo y supervise su ade-
cuacion cuando se empiece a aplicar.
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En el art. 5.1.b) del anteproyecto se excluye
por completo del sistema a los menores de tres
anos, hecho que ha despertado las mas seve-
ras criticas. En Espafa los derechos civiles
empiezan, seglin el art. 30 del Codigo Civil
espanol, a las 24 horas de estar desprendido el
nino del claustro materno y no a los tres anos
de edad. Por tanto, en una ley que se dice que
confiere derechos universales sin contemplar
discriminaciones por razon alguna, en una ley
que dice apoyar a las familias, no se entiende
esta sangrante exclusion. Hay muchos ninos
con discapacidad que necesitan mucho apoyo
en los primeros meses y no en su vida posterior.
Este anteproyecto de ley les deja como estaban,
es decir con la asignacion econémica de 48'47
euros al mes por hijo a cargo con minusvalia,
que se da a todos los padres que tienen un nino
con discapacidad con independencia de la
severidad de la discapacidad y de los ingresos
de la familia.

Parece ser que esta exclusion se hizo a pro-
puesta de un Comité Técnico que dijo que en
estas edades el nino tiene que estar con su
madre, con su familia y no institucionalizado.
Nada cabe objetar a esta afirmacioén, pero ello
no significa abandonar a los ninos con discapa-
cidad y sus familias a su suerte. La Administra-
cion debe dar a esas madres una baja de
maternidad mas larga, y a esas familias una
ayuda a domicilio y una prestacion econdémica.
También se parti6 de la premisa, en ese Comi-
té Técnico, de que las necesidades de los
menores de tres anos son cubiertas actual-
mente por los servicios sanitarios y sociales.
Sabemos por casos que conocemos de primera
mano que esto no es verdad. No debe escati-
marse a los ninos un gasto minimo dentro de
las cuantias que se estan barajando que, sin
embargo, tiene un impacto muy fuerte de injus-
ticia para la sociedad.

El efecto, seguramente no deseado, de esta
discriminacién puede ser que en el futuro habra
mas abortos eugenésicos, mas acciones de
wrongful life y wrongful birth®> (demandas con-
tra médicos, hospitales y la propia Administra-
cién por haber atendido el embarazo y no haber
detectado la malformacién a tiempo para abor-
tar legalmente), y mas medicina defensiva.

Conviene recordar que el Tribunal Constitu-

cional, en su sentencia 53/1985, resolviendo
la cuestion de constitucionalidad interpuesta
contra el Proyecto de ley Organica de reforma
del art. 417 bis CP, para introducir en nuestro
Derecho positivo las indicaciones terapéutica,
ética y eugenésica, tuvo que abordar todos los
problemas latentes en la cuestion del aborto.

En su Fundamento Juridico 11, al examinar
la indicacion eugenésica, el TC dice:

"...El nim. 3 del articulo en cuestion contiene la
indicacion relativa a la probable existencia de
graves taras fisicas o psiquicas en el feto. El fun-
damento de este supuesto, que incluye verdade-
ros casos limite se encuentra en la consideracion
de que el recurso a la sancion penal entranaria la
imposicion de una conducta que excede de la
que normalmente es exigible a la madre y a la
familia. La afirmacion anterior tiene en cuenta la
situacion excepcional en que se encuentran los
padres, y especialmente la madre, agravada en
muchos casos por la insuficiencia de prestacio-
nes estatales y sociales que contribuyan de
modo significativo a paliar en el aspecto asisten-
cial la situacion, y a eliminar la inseguridad que
inevitablemente ha de angustiar a los padres
acerca de la suerte del afectado por la grave tara
en el caso de que les sobreviva.

Sobre esta base y las consideraciones que antes
hemos efectuado en relacion a la exigibilidad de
la conducta, entendemos que este supuesto no
es inconstitucional.

En relacion con él y desde la perspectiva consti-
tucional, hemos de poner de manifiesto la cone-
xiébn que existe entre el desarrollo del art. 49 CE
-incluido en el capitulo Ill, "De los principios rec-
tores de la politica social y econdémica", del titulo
I, "De los derechos y deberes fundamentales"- y
la proteccion de la vida del nasciturus compren-
dida en el art. 15 CE. En efecto, en la medida en
que se avance en la ejecucion de la politica pre-
ventiva y en la generalizacion e intensidad de las
prestaciones asistenciales que son inherentes al
Estado social (en la linea iniciada por la Ley de 7
de abril de 1982 [RCL 1982, 1051], relativa a los
minusvalidos, que incluye a los disminuidos pro-
fundos, y disposiciones complementarias) contri-
buird de modo decisivo a evitar la situacion que
esta en la base de la despenalizacion." [F.11.c)].

Esta exclusion puede despertar la sospecha
de que se pretende empujar a las familias hacia
el aborto para ahorrar gasto publico, mediante
el castigo a la familia que decida no abortar con
una falta total de apoyos durante tres anos.

La visidbn que discrimina esta cargada de

*Sobre los conceptos wrongful life y wrongful birth, véanse los comentarios juridicos y éticos en:
http://www.down2 | .org/legislacion/temasinteres/demandasjudic/perspjuiridica.htm y
http://www.down2 | .org/legislacion/temasinteres/demandasjudic/perspjuiridica2.htm.
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prejuicios: La realidad es que a mayor apoyo a
familias y atencion temprana en la infancia,
menor es el gasto plblico en la edad adulta.

Esperemos que se rectifique esta injusticia
a lo largo de la tramitacion de la ley.

En el art. 17 del anteproyecto, relativo a la pres-
tacién econdémica para cuidados en el medio
familiar se dice que esta formula sera excep-
cional. Si el Comité Técnico que estudio el texto
establecié que lo mejor para un nifo es perma-
necer junto a su familia, no se comprende como
en este articulo no se contempla nada especifi-
co para familias con ninos con dependencia,
casos en que el cuidado familiar debe ser la
regla y no la excepcion.

Por lo que se refiere a la ayuda a domicilio,
no se contemplan en el art. 21 apoyos a fami-
lias con ninos con discapacidad del tipo aten-
cion temprana o enfermeria. Si se contempla en
cambio limpieza de la casa, aseo de la persona,
0 servicio de dar de comer, pero parece que
solamente se esta pensando en ancianos.

Por un lado en el art. 30 se dice que de la pres-
tacién econémica por dependencia se deduci-
ran las prestaciones que se considera que
cubren lo mismo: Complemento de gran invali-
dez, complemento de la asignacion por hijo a
cargo con 75% de minusvalia, y complemento
de ayuda de 32 persona en la pensién no con-
tributiva de invalidez. Esta deduccion parece
reducir mucho las expectativas de aumento de
las ayudas.

Por otro lado la disposicion adicional tercera
habla de Ayudas econdmicas para facilitar la
autonomia personal, pero en un tono mera-
mente posibilista. Se dice que el Estado y las

El presente articulo ha sido reproducido de Canal Down21, con autorizacion.

CCAA podran dar subvenciones si hay disponi-
bilidades presupuestarias, pero solamente para
ayudas técnicas y eliminaciéon de barreras
arquitectonicas. No se contemplan ayudas para
proporcionar mas apoyos de indole de personal
que son los que hacen falta en el sindrome de
Down y otras discapacidades.

En el art. 38 se excluye del Comité Consultivo
donde se dice canalizar la participacion social
en el Sistema Nacional de Dependencia al
CERMI y a los representantes de los mayores
mientras que en cambio, se incluyen a 8 repre-
sentantes de la CEOE y 8 representantes de los
sindicatos. Esta exclusién no queda corregida
por el art. 39, en el que se dice que ademas
actuaran como érganos consultivos el Consejo
Estatal de Personas Mayores y el Consejo
Nacional de la Discapacidad (donde si partici-
pan representantes del movimiento asociativo
de la discapacidad) porque la participacion de
nuestros representantes queda muy diluida al
hacerse de manera tan indirecta. Esto no res-
peta el espiritu del art.15 de la Ley 51/2003,
de 2 de diciembre, de igualdad de oportunida-
des, no discriminacion y accesibilidad universal
de las personas con discapacidad (LIONDAU)
sobre participacion del movimiento asociativo
de la discapacidad en la toma de decisiones
que les afecten.

Queda un largo recorrido hasta que la ley
sea promulgada y entre en vigor. Es un tiempo
que deberia aprovecharse para garantizar que
cada beneficiario de esta ley pueda llegar a
recibir los apoyos que necesita para una verda-
dera promocién de la autonomia personal, pro-
mocién que aun en las situaciones de mayor
dependencia, siempre es posible. Es de esperar
que, en la fase en que el anteproyecto se
encuentra, el Gobierno muestre voluntad real
de dialogo para que la ley aborde de verdad el
problema de la dependencia.



