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CONVENIO DE COLABORACION ENTRE LA FISCALIA GENERAL
DEL ESTADO, EL INSIA, FEDER, AMOI, AHUCE Y FUNDACION
MAPFRE, SOBRE PERSONAS AFECTADAS POR OSTEOGENESIS
IMPERFECTA Y OTRAS ENFERMEDADES RARAS COMO
USUARIOS DE LAS VIAS PUBLICAS: ASPECTOS TECNICOS,
CIENTIFICOS Y JURIDICOS EN EL MARCO DE LAS POLITICAS
EUROPEAS DE SEGURIDAD VIAL.

En Madrid, a 6 de octubre de 2015

1. PARTES FIRMANTES DEL CONVENIO.

Por la Fiscalia General del Estado el Excmo. Sr. D. Bartolomé Vargas Cabrera, Fiscal
de Sala Coordinador de Seguridad Vial de la Fiscalia General del Estado, por
delegacion de la Fiscal General del Estado.

Por el Instituto Universitario de Investigacion de la Universidad Politécnica de
Madrid [INSIA] D. José Maria Lopez Martinez, Director del INSIA.

Por la Fundacion MAPFRE, D. Jesus Monclus Gonzalez, Director del Area de
Prevencion y Seguridad Vial.

Por la Federacion de Enfermedades Raras [FEDER], Diia. Alba Ancochea Diaz,
Directora General.

Por la Asociacién Madrilefia de Ostoegénesis Imperfecta [AMOI] D. Javier de la
Torre Serrano, Secretario de AMOL

Por la Asociacién Huesos de Cristal de Espafia [Fundacion AHUCE] D. José Luis
Palomar Galindo, Presidente de AHUCE.

2. INTRODUCCION: LA GENESIS DEL. CONVENIO.

En el primer trimestre del afio 2014 la Asociaciéon Madrilefia de Osteogénesis
Imperfecta [AMOI] contactd con el Fiscal de Sala Coordinador de Seguridad Vial con
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la finalidad de exponerle los problemas a los que se enfrentaban diariamente como
usuarios de las vias publicas, y muy en particular como ocupantes de vehiculos, las
personas afectadas por una enfermedad poco conocida como es la osteogénesis
imperfecta o huesos de cristal.

El conocimiento directo y personal de la realidad de esta enfermedad y lo que representa
para afectados y sus familiares; su preocupacion ante el riesgo que asumen al
desplazarse dia a dia por las vias publicas; sus dudas sobre la eventual exigencia de
responsabilidad administrativa, civil o incluso penal por no hacer uso de los dispositivos
de proteccion homologados, sumado al convencimiento de que a nivel técnico,
cientifico y juridico hay muchas posibilidades de actuar y mejorar la situacién actual del
colectivo, constituye el germen del presente Convenio orientado a analizar las distintas
teméticas que se plantean en los campos citados (juridico, técnico y cientifico).

A tal fin, la Fiscalia y AMOI acuerdan incorporar al grupo de trabajo a expertos de la
Fundacion MAPFRE y del INSIA que puedan aportar su conocimiento y experiencia en
los aspectos técnico-cientificos. Junto a los expertos de INSIA y Fundacion MAPFRE
se incluyen en los trabajos a la FEDER bajo la premisa de que algunos de los problemas
detectados pueden ser comunes a otras enfermedades de escasa incidencia poblacional,
y también a la otra asociaciéon espafiola de personas afectadas por osteogénesis
imperfecta AHUCE con el objetivo ultimo de aglutinar todo el conocimiento y
experiencia que sea de utilidad para el buen fin del Convenio.

3. OBJETO.

Al amparo del presente Convenio las partes firmantes se comprometen a desarrollar un
proyecto de investigacién multidisciplinar que incluya aspectos técnicos, cientificos y
juridicos en relacion a la situacion de las personas afectadas por osteogénesis imperfecta
cuando son usuarios de las vias publicas, enfocado a identificar problematicas existentes
y a disefiar lineas de actuacién relacionadas con la prevencion, la educaciéon y la
disuasion penal.

4. MOTIVACION.,

La Comunicacion de la Comision al Parlamento Europeo, al Consejo, al Comité
Econémico y Social Europeo y al Comité de las Regiones “Hacia un espacio europeo
de seguridad vial: orientaciones politicas sobre seguridad vial 2011-2020” [COM
(2010) 389 final]establece un plan ambicioso destinado a reducir a la mitad el namero
de fallecidos en las carreteras europeas en los proximos diez afios, conjugando una serie
de propuestas y medidas enfocadas en la mejora de los vehiculos, las infraestructuras y
el comportamiento de los usuarios. El programa europeo identifica siete objetivos para
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la década 2010-2020 en el ambito de la Unién Europea, proponiendo en cada uno de
ellos acciones a nivel nacional y de la UE.

Entre los objetivos figura “Vehiculos mds seguros” (n°4) enfocado principalmente a la
implementacion de «sistemas de cooperacion» a través de los cuales los vehiculos
intercambian datos e interactdan con las infraestructuras y con los demas vehiculos de
alrededor para proporcionar a los conductores informacion optima, reduciendo asi el
riesgo de accidentes y aumentando la fluidez general del trafico; “La mejora de los
servicios de emergencia y atencion tras las lesiones” (n°6) enfatizando que la reduccion
del numero de heridos debera ser una de las acciones prioritarias en Europa en la
proxima década siendo preciso para ello introducir medidas, por ejemplo, en materia de
seguridad de los vehiculos y las infraestructuras, STI, disponibilidad de las ayudas de
urgencia, velocidad y coordinaciéon de las intervenciones etc.; y “La proteccion de los
usuarios mds vulnerables de la carretera” (n°7) donde se recalca que algunos usuarios
presentan una «fragilidad» independientemente de su papel en el trafico, destacando por
su vulnerabilidad a las personas de edad avanzada y a las personas con discapacidades.
En relacion a estos ultimos la Comunicacion admite que los conocimientos sobre el
tema todavia son muy limitados y son necesarios esfuerzos de investigacion
focalizados, por ejemplo, sobre los criterios médicos de las evaluaciones de aptitud
fisica para la conduccion.

Representa por tanto un enorme desafio el poder evaluar los beneficios sociales de las
medidas que se adopten para mejorar la seguridad de los usuarios vulnerables
(conductores de vehiculos de dos ruedas, ciclistas, peatones, ancianos y personas con
movilidad reducida), asi como actualizar los conocimientos existentes sobre las causas y
circunstancias de los accidentes en Europa para todos los usuarios de la carretera.

En lo referente a las personas con discapacidad como colectivo vulnerable, la
informacion y estudios disponibles todavia son insuficientes para desarrollar medidas y
propuestas de accion concretas. La Estrategia de Seguridad Vial 2010-2020 de la
Direccion General de Trafico asume los distintos objetivos y acciones propuestas por la
Comision Europea pero sin contemplar ninguna mencion especifica a las personas con
discapacidad como colectivo vulnerable, como si ocurre con los nifios, personas de edad
avanzada, y otros usuarios no motorizados como peatones o ciclistas.

En la misma linea, El balance de siniestralidad vial en Espafia de la DGT para el afio
2013 -como también ocurre en estudios europeos (“Road Safety Vademecum. Road
safety trends, statistics and challenges in the EU 2011-2012 " elaborado por la Comision
Europea) o mundiales (“Global status report on road safety 2013: supporting a decade
of action” publicado por la Organizacion Mundial de la Salud) utiliza para analizar las
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cifras distintos parametros como la edad, el sexo de las victimas, o la posicion que
ocupan en el accidente (conductor de vehiculos o ciclomotores, ocupante de los
anteriores, ciclistas, peatones, transporte colectivo...). La incidencia de la discapacidad
en la siniestralidad vial no figura entre los factores o parametros utilizados. La falta de
informacion se agrava cuando la causa de la discapacidad es el padecimiento de una
enfermedad rara, a pesar de que en determinados casos y circunstancias las personas
afectadas por este tipo de enfermedades presentan necesidades especificas como
usuarios de las vias publicas, precisando para las mismas de respuestas por parte de las
instituciones -y de la sociedad en general- también especificas. Es el caso de las
personas afectadas por osteogénesis imperfecta.

En el marco concreto de las enfermedades raras, la Recomendacion del Consejo de la
Unién Europea de 8 de junio de 2009 relativa a una accion en el dmbito de las
enfermedades raras (2009/C 151/02) advierte que, a pesar de la baja prevalencia de
cada una de las enfermedades raras y su especificidad, la gran variedad de este tipo de
enfermedades se traduce en una elevada cifra total de poblacion afectada (en Europa
existen entre 5000 y 8000 enfermedades raras diferentes que afectan a entre el 6-8% de
la poblacién en algin momento de su vida) y exige un enfoque global basado en
esfuerzos especiales y combinados con el fin de “mejorar la calidad de vida y potencial
socioecondémico de las personas afectadas”[Considerando 6° de la Recomendacion].
Por este motivo, el Consejo recomienda a los Estados miembros “elaborar y aplicar
planes o estrategias para las enfermedades raras en el nivel adecuado” [Apartado I 1
de la Recomendacion].

Para el desarrollo de la Recomendacién de 2009, la investigacion objeto de este
proyecto esta dirigida a aportar conocimientos, propuestas y lineas de accion para el
disefio € implementacién de una estrategia eficaz, orientada a mejorar la seguridad de
los usuarios de las vias de circulacion afectados por enfermedades raras, siendo un
colectivo especialmente vulnerable.

5. LAS ENFERMEDADES RARAS Y LA SEGURIDAD VIAL.

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, hecha en Nueva
York el 13 de diciembre de 2006 y ratificada por Espaiia el 23 de noviembre de 2007,
consagra como proposito de la norma en su art. 1° el promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igualdad de los derechos humanos y libertades
fundamentales de todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su
dignidad inherente.

El disfrute de derechos en igualdad de condiciones implica combatir y rechazar
cualquier “discriminacion por motivos de discapacidad” que obstaculice o deje sin
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efecto su reconocimiento, goce o ejercicio en los dmbitos politico, econdémico, social,
cultural, civil o de otro tipo, incluyendo “la denegacion de ajustes razonables” o, lo que
es lo mismo, de las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas cuando se
requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce
o ejercicio, como los demas de los derechos citados (art. 2 Convencion).

Precisamente con la finalidad de promover la igualdad y eliminar la discriminacion, los
Estados deben adoptar todas las medidas pertinentes para asegurar la realizacion de
estos “ajustes razonables” en cada caso concreto (art. 5). De hecho, el pleno ejercicio de
sus derechos y su participacién en los distintos aspectos de la vida social se encuentran
seriamente condicionados por la actual falta de accesibilidad en condiciones minimas de
seguridad al transporte publico y particular (art. 9 Convencion). Por consiguiente, €s
necesaria una mayor implicacién de las instituciones ptblicas y privadas promoviendo
iniciativas que faciliten el derecho a la movilidad de las personas con discapacidades de
esta indole a un costo asequible, incluyendo aquellas ayudas, dispositivos y tecnologias
de apoyo imprescindibles para hacerlo efectivo sin discriminaciones (art. 20
Convenci6n). Las personas afectadas por enfermedades raras y en particular por
osteogénesis imperfecta tienen derecho a acceder en condiciones de seguridad al
transporte publico y privado, asi como a desplazarse con autonomia por las vias
publicas.

Las enfermedades raras se caracterizan por su baja incidencia poblacional ya que para
ser considerada como “rara” cada enfermedad especifica debe afectar a menos de 5 de
cada 10.000 habitantes. Estas patologias, como apuntdbamos anteriormente, y pese a la
escasa frecuencia estadistica afectan a un muy importante nimero de personas. En
Espafia concretamente existen més de 3 millones de personas que las padecen. La
Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) cifra en unas 230 las
asociaciones federadas por las distintas enfermedades con tales caracteristicas. Estos
enfermos son unicos en cuanto a sus necesidades y la respuesta siempre debe ser
individualizada. También en el ambito de la seguridad vial, velando por sus derechos al
acceso en condiciones minimas de seguridad al transporte publico y particular.

Dentro de las enfermedades raras, la problemética expuesta de las personas afectadas
como usuarios motorizados y no motorizados de las vias publicas se agudiza en el caso
de las personas afectadas por osteogénesis imperfecta y sus familiares ya que aquéllas,
debido a su patologia, con distintos tipos o gravedades de afectacion, sufren un plus de
peligro y por tanto estan expuestos a riesgos mucho mas elevados que el resto de
usuarios.
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Por ese motivo el presente Convenio se centrara en este tipo de enfermedad sin excluir a
las demas.

6. CONTENIDO.

Ante la evidente relacion y complementariedad de ambas lineas de trabajo, el Fiscal de
Sala Coordinador de Seguridad Vial, las asociaciones de afectados por este tipo de
enfermedades firmantes, el INSIA y la FUNDACION MAPFRE realizaran un estudio
bibliografico y analizaran la realidad expuesta en el apartado anterior desde las
perspectivas siguientes:

1. Aspectos técnicos
2. Aspectos juridicos
3. Aspectos cientificos

Una vez efectuado lo anterior, el estudio se completara con un apartado de conclusiones
en cada uno de los aspectos citados y de propuestas de accién en el marco de la
prevencién, incluidos los aspectos relativos a la disuasion, el régimen juridico aplicable
y posibles reformas legales futuras.

7. ALCANCE DE LA COLABORACION.

La colaboracion entre las instituciones firmantes se limitara a la realizacion del estudio
indicado, sin que exista ningin impedimento para que, en el futuro, se puedan plantear
otras colaboraciones adicionales en los términos que en su momento se definan.

8. INFORME FINAL.

Los resultados de la investigacion se plasmaran en un informe final que, a modo
orientativo, podrd contener las siguientes secciones: resumen ejecutivo, introduccion,
metodologia, resultados, oportunidades de prevencion, andlisis técnico-juridico,
conclusiones, propuestas, referencias.

9. CALENDARIO PREVISTO.

El periodo de tiempo total inicialmente previsto para la realizacion de esta investigacion
y la redaccién del correspondiente estudio final es de doce meses. Sin embargo, dada la
complejidad prevista de fases como la recopilaciéon de informacién y, en general, el
caracter singular de la investigacion, dicho periodo de tiempo se ajustara
convenientemente en funcion del ritmo efectivo de los progresos.
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10. COSTES DE ELABORACION DEL ESTUDIO.

Cada una de las entidades participantes en este convenio soportard los eventuales costes
respectivos asociados a la elaboracion del estudio.

11. CLAUSULA SOBRE LA PROTECCION DE DERECHOS DE PROPIEDAD
INTELECTUAL.

El informe final y los distintos documentos que se elaboren en el marco del presente
Convenio estan protegidos por los derechos reconocidos en el Titulo I, Libro I del Real
Decreto Legislativo 1/1996, de 12 de abril, por el que se aprueba el texto refundido de la
Ley de Propiedad Intelectual. En caso de difusion, divulgacion o publicacion de todo o
parte de los mismos se emprenderan contra el infractor las acciones legales establecidas
en los articulos 138 y concordantes de la citada Ley.

Fiscalia General del Estado

Bartolomé Vargas Cabrera
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Fundacion MAPFRE

Jesus Monclus Gonzalez

Javier de la Torre Serrano



