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Presentacion, motivacion y contenido de este informe

Los sistemas actuales de acceso a recursos para las personas con discapacidad, asi
como la propia oferta de prestaciones para su atencién y promocién, genera una grave
situacién de desatencion, desproteccion y discriminacion para un numero creciente de
personas que sufren enfermedades neurodegenerativas.

Estas enfermedades comportan graves limitaciones en la actividad y participacion de
las personas que las sufren y, en consecuencia, para su calidad de vida y autonomia
personal. Ademas, comportan graves repercusiones socioecondémicos para quienes las
padecen, asi como para sus familias y personas cuidadoras. No son sélo
enfermedades generadoras de una situaciéon de discapacidad fisica a futuro, sino que
suponen una serie de sintomas, alteraciones y graves deterioros de curso progresivo e
irremisible (tanto de caracter fisico como cognitivo), desde el mismo momento en que
son diagnosticadas, con dramaticas implicaciones para la persona que las sufre y para
sus familiares en relacion con su autonomia personal y en los diversos ambitos de
desarrollo en la comunidad: empleo, entorno afectivo-relacional, inclusién social...

A partir del analisis de los datos disponibles sobre las personas que tienen este tipo de
enfermedades, la realidad especifica de deterioro irremisible que las mismas comportan
en sus condiciones fisico-motéricas y cognitivas, y las graves restricciones que, en
consecuencia, producen para su actividad y participacion, el presente informe sienta las
bases para concluir:

1. La necesidad del efectivo reconocimiento de una tipologia de discapacidad
que comporta unas limitaciones especificas en la actividad y participacion de
las personas con enfermedades neurodegenerativas.

2. La necesidad de adoptar medidas de accion positiva y otras actuaciones
precisas (de caracter normativo y de cualquier otro tipo) para eliminar la
situacion actual de discriminacién y exclusion, e incluir efectivamente a
todas estas personas dentro del sistema de respuesta de los diversos
ambitos de proteccion social, de modo que se tengan en cuenta las
especificidades de su enfermedad para la adecuada valoracion de su
situacion de discapacidad, acceso a los recursos y oferta idonea y suficiente
para su atencion, promocion de su autonomia personal y calidad de vida.
Esto no es una peticion propia que haga FELEM en este informe sino que es
algo que se recoge en las Exposiciones de Motivos y articulados de la Ley
39/2006, y de la Ley 51/2003, de 2 diciembre, asi como en las
intervenciones que hicieron para presentar la Ley 39/2006, el Presidente del
Gobierno, el Ministro de Trabajo y Asuntos Sociales y la Secretaria de
Estado de Servicios Sociales, Familia y Discapacidad’.

Para ello este informe analiza los siguientes aspectos:

1) Las personas con enfermedades neurodegenerativas: quiénes son y cuales
son las consecuencias de su enfermedad en su actividad y participacion, asi
como en su realidad y calidad de vida.

2) EIl reconocimiento y toma en consideracion de las especificidades de una
nueva tipologia de discapacidad (la discapacidad producida por enfermedades

' Cfr. Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de
Dependencia. Editorial Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Afio 2007. Se recogen los textos
integros de las mencionadas intervenciones.
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neurodegenerativas) como un recorrido con claros precedentes en relacién con
otras tipologias de discapacidad.

Situaciones de desamparo y discriminaciéon que produce la actual inadecuacién
de los sistemas de proteccion social a la realidad y necesidades de las
personas con enfermedades neurodegenerativas [Lo que lleva aparejado la
peticion una nueva tabla de valoracién que incluyera el impacto psico-social
que conlleva una enfermedad neurodegenerativa, tanto para el paciente como
para sus familiares o cuidadores, y que no se recoge en el actual baremo. Este
tipo de tablas esta amparado por su reconocimiento en la C.I.LF. (paginas 22 y
siguientes y Anexo 5 “La C.I.F. y personas con discapacidades” y Anexo 6
“Directrices éticas para el uso de la C.I.LF.”)] .

Algunos avances en el reconocimiento de esta tipologia de discapacidad en el
ordenamiento juridico.

Conclusiones: aspectos clave para incluir a las personas con enfermedades
neurodegenerativas dentro de las politicas y actuaciones para la atencion vy
promocion de las personas con discapacidad.
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1. Las personas con enfermedades neurodegenerativas: quiénes son y
cuales son las consecuencias de su enfermedad en su actividad y
participacién, asi como en su realidad y calidad de vida.

Las enfermedades neurodegenerativas tienen como atributo comun el curso progresivo
de sus sintomas, reflejo del dafo paulatino de una parte o partes del sistema nervioso.
Todas ellas presentan algunas caracteristicas clinicas comunes, en cuanto que su
inicio es insidioso, y su curso crénico y progresivo.

En algunos casos, como la esclerosis multiple, este curso no es homogéneo ni
uniforme, sino que se producen brotes que se suceden en el tiempo, sin periodicidad
determinada, comportando bruscos deterioros sin remisiones.

En otros como en el parkinson, los afectados pasan por fases denominadas de on 'y
off, es decir, en unas horas una persona afectada puede pasar de realizar sus tareas
sin problemas a no poder moverse por la rigidez que le provoca la enfermedad, lo cual
le puede impedir comer, caminar... en definitiva, le impide llevar a cabo actividades de
la vida diaria (Recordar igualmente lo invalidantes que llegan a ser los temblores en
esta patologia, tal y como se indica en la pagina 9 de este informe).

En el caso de la Esclerosis Lateral Amiotrofica la situacion se hace especialmente
dramatica, dado que se trata de una enfermedad con un pronéstico medio de vida que
va de 1 a 3 anos. Durante este periodo, el afectado es plenamente consciente de su
deterioro hasta la muerte.

La clasificacién de las enfermedades neurodegenerativas se establece en funcion de
las manifestaciones clinicas con las que se presentan, pudiendo entonces distinguirse
aquellas que lo hacen fundamentalmente con un sindrome demencial, siendo la
enfermedad de Alzheimer el mas claro exponente; las que se manifiestan
fundamentalmente con trastornos del movimiento y la postura (unidos a otros sintomas
como depresion, deterioro cognitivo, etc), como es el caso de la enfermedad de
Parkinson; las que cursan con ataxia progresiva, como la atrofia olivopontocerebelosa;
aquéllas en las que la clinica fundamental es la debilidad y atrofia muscular, como es el
caso de la Esclerosis Lateral Amiotréfica; y otras muchas con presentaciones y
sintomas diversos (como es el caso de la esclerosis multiple, que comporta un
deterioro mixto fisico-motérico y cognitivo, asi como sintomas diversos — temblores,
fatiga, depresion... - con un curso inestable e irremisible de la enfermedad).

No tienen un tratamiento etiologico y las actuaciones terapeuticas son sintomaticas en
algunos casos y paliativas en todos ellos. La intervencion se centra, en general, en
aliviar el dolor, la incapacidad y las posibles complicaciones que acortan la vida.
Generan un terrible padecimiento fisico y psiquico entre quienes las sufren y entre sus
familiares.

Ademas, sus repercusiones socioeconémicas son muy importantes, pues al propio
proceso de la enfermedad hay que sumar el impacto psiquico, la merma en la calidad
de vida, la incapacidad laboral, la pérdida de habilidades sociales, la carga fisica y
psiquica de los/as cuidadores/as de estas personas y el enorme gasto econémico que
conlleva su atencion social y sanitaria.

Son enfermedades que requieren una atencion que complemente la atencion
hospitalaria y que reduzca el impacto de los problemas asociados a esta enfermedad
en los pacientes y en sus familiares.
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A continuacion se recogen algunos datos dirigidos a caracterizar algunas de las
enfermedades neurodegenerativas (que no todas), asi como al colectivo que las sufre:

e La esclerosis miiltiple (EM) > Es una enfermedad neuroldgica todavia
incurable, que se suele presentar en adultos jovenes, entre 20 y 40 afios
(etapa mas productiva en la vida de las personas). Es crénica, autoinmune,
inflamatoria y desmielinizante del sistema nervioso central. Su origen es
desconocido y actualmente no existe un tratamiento definitivo. Los
tratamientos farmacologicos no siempre funcionan, su administracion es
dificultosa y suelen producir numerosos efectos secundarios (y tal y como se
ha indicado con anterioridad, estos tratamientos son meramente paliativos,
no curativos).

Los sintomas al inicio son normalmente leves y desaparecen sin tratamiento.
Pero, con el tiempo, pueden llegar a ser numerosos y severos. Pueden
producir: problemas visuales, fatiga, paralisis parcial o completa de una parte
del cuerpo, temblor, pérdida de control de la orina o del intestino, falta de
equilibrio, alteraciones cognitivas, problemas del habla, sensacién de
entumecimiento (hormigueo), dolor, dificultades a la hora de caminar, etc.

La fatiga es uno de los sintomas mas frecuentes (85% de las PcCEM). Puede
dificultar el desarrollo de las actividades diarias y ejerce gran influencia en los
aspectos fisicos, psicologicos, cognitivos, sociales y laborales de la vida de
las personas con EM. Tanto es asi que los trabajadores en activo con EM
pueden precisar cambios y adaptaciones en el entorno laboral (horario,
planificacion, tipo de tarea, pausas, control de la temperatura ambiental, etc.)
para conservar la energia y continuar desempefando una labor productiva.
La profundidad de dichos cambios va a depender del tipo de manifestacion
que tenga la enfermedad en cada paciente, asi como de las propias
caracteristicas del trabajo que realiza.

El colectivo cientifico diferencia tres formas clinicas diferentes de la EM:

1. Formas recurrentes-remitentes: Se ftrata del tipo de inicio de
esclerosis multiple mas frecuente. Las personas con formas recurrentes-
remitentes padecen los sintomas en forma de brotes o ataques. Los sintomas
pueden afectar a una unica parte del cuerpo, como la visiéon doble, o0 a mas
de una, como la falta de fuerza en las piernas y los problemas para orinar.

2. Formas secundariamente progresivas. Un porcentaje de personas
con formas recurrentes-remitentes pasara con el tiempo, a acumular
sintomas fuera de los brotes (que pueden seguir presentandose), en un curso
similar al de las formas primariamente progresivas; es lo que se denominan
formas secundariamente progresivas.

3. Las formas primariamente progresivas. En estos casos el sintoma
mas frecuente -que va progresando de una manera insidiosa desde el inicio
de la enfermedad- es la debilidad en las piernas, aunque se pueden
encontrar los mismos sintomas que en la forma recurrente-remitente. La
forma primariamente progresiva es dificil de diagnosticar, ya que los
sintomas suelen progresar lentamente y empiezan con molestias que la
persona afectada no identifica como sintomas de una posible enfermedad.

La complejidad de los sintomas, el curso imprevisible e inestable de la
enfermedad, el impacto siocio-econdmico que produce, junto con la
posibilidad de que aparezcan futuras discapacidades, suponen una

2 Fuente: Esclerosis Multiple en Espafa: realidad, necesidades sociales y calidad de vida. 2005-2006.

http://www.esclerosismultiple.com/pdfs/estudio%20calidad%20de %20vida.pdf
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incertidumbre y un dramatismo que afecta tanto a la persona con EM como a
su familia.

En Espana, la prevalencia media se puede cifrar en 80 casos por cada
100.000 habitantes (40.000 personas).

e La esclerosis lateral amiotréfica (ELA)® es una enfermedad degenerativa
que afecta a las motoneuronas y que causa atrofia muscular progresiva a la
que se asocian signos piramidales y que en el curso de pocos afos se
extiende por toda la musculatura estriada hasta producir la muerte. La ELA no
afecta a funciones corticales superiores por lo que las capacidades mentales y
psiquicas permanecen inalterables. El proceso de la enfermedad junto a la
gran discapacidad de caracter fisico y de la comunicaciéon que se produce,
influye en el ambito psiquico afectivo y social ocasionando frecuentemente
cuadros depresivos de ansiedad y angustia que junto a otros sintomas
especificos de la enfermedad, bloguean aun mas la respuesta defensiva del
organismo.

Consiste en una muerte paulatina de las neuronas que afectan al movimiento
voluntario, que va derivando en una paralizacion progresiva de la persona,
conservando ésta todas sus funciones intelectuales, lo que implica ser un
espectador lucido de su propio deterioro, que desemboca en la muerte
(normalmente por fallo respiratorio).

Dadas las connotaciones de la enfermedad, el grado de deterioro fisico
evoluciona negativamente, en un periodo de tiempo sorprendentemente corto,
presentando el enfermo diversas alteraciones que afectan a su autonomia
motora, la comunicacién oral, la deglucién y la respiracion, si bien mantiene
intactos los sentidos, el intelecto, los musculos de los ojos y el control de
esfinteres.

Este proceso comporta una enorme conmocion psicolégica tanto para la
persona afectada como para su entorno familiar. Se trata de una enfermedad
que comporta una gran discapacidad fisica, psiquica y social, en un proceso
degenerativo, que requiere atencién las 24 horas del dia. Respecto a la
dedicacion que precisa por parte de cuidadores el 85% de la poblacion
afectada esta al cuidado de la familia siendo esta su referente cognitivo-
afectivo. El 98,4 por ciento es coste social, principalmente cuidado familiar y
de amistades y otros en residencias, centros de dia y servicios de atencion
domiciliaria, y el 1,6 por ciento es coste sanitario en consultas, hospitalizacién
y farmacos. Del total de las personas enfermas con EA, la situacién de gran
dependencia afecta al 25%.

Se estima que su incidencia oscila entre 0,4 y 1,8 casos por 100.000
habitantes y afio y su prevalencia se situa en 4-6 casos por 100.000
habitantes. Predomina en los hombres con una proporcién de 1,7 a 2 hombres
por cada mujer. Suele aparecer en edades medias de la vida, siendo rara por
debajo de 30 afios de edad y por encima de los 70 afios. La supervivencia
media es de aproximadamente 3 afos, pero este dato es variable,
dependiendo del tipo de afectacién predominante, pudiendo haber casos de
mas rapida progresion y, por contrario, formas de larga evolucién.

® Fuentes: Caracteristicas de la enfermedad descritas por M2 Jestis Rodriguez Gabriel. Coordinadora y Psicéloga de la
Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica y Programa de enfermedades neurodegenerativas (Anales del
Sistema Sanitario de Navarra. Departamento de Salud del Gobierno de Navarra).
http://www.cfnavarra.es/salud/anales/textos/vol24/suple3/suple4.html
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e El Alzheimer y otras demencias:* Se trata de una enfermedad degenerativa
irreversible que condiciona el comportamiento del individuo, que crea
incapacidad y dependencia, por lo que requiere de cuidados instrumentales,
de tipo personal, el manejo medicamentoso de los trastornos del
comportamiento y la vigilancia constante.

A pesar de que los costes derivados de su atencién son dificiles de evaluar,
todas las estimaciones concluyen en que el componente principal del coste es
el imputable al entorno cuidador, que lo situan en un 80% del total.

La causa mas frecuente de demencia senil (mayores de 65 afos) es la
enfermedad de Alzheimer que supone un 60-70% de todos los casos de
demencia. Los factores que condicionan la importancia del problema son: el
deterioro dramatico que implica para la persona enferma, la dedicacion que
precisa por parte de quienes les cuidan, su grave impacto familiar, y la
escasez de recursos terapéuticos eficaces. Tanto la prevalencia como la
incidencia de demencia, se incrementan a partir de los 65 afios y se duplican
a partir de los 85 anos. En general se admite que la prevalencia de la
demencia moderada-severa es de 5 por 100 personas mayores de 65 afos.
Respecto a las demencias tipo Alzheimer esta confirmado que su incremento
es exponencial con el envejecimiento al duplicarse su prevalencia cada cinco
anos de edad y entre un 30 6 40% son estadios leves y muy graves el 25%.

e El parkinson®. La EP es una de las enfermedades mas frecuentes de
incapacidad neurolégica de la vida adulta, dado que se manifiesta
generalmente entre la quinta y sexta década de la vida (frecuencia del 1% en
la poblacién mayor de 60 afios).

Contrariamente al pensamiento popular, se puede afirmar que no es una
enfermedad sélo de personas mayores, ya que se estima que un 10% del
total de afectados ha empezado antes de los 40 afos, produciéndose en
estos casos un impacto social mayor, al encontrarse en plena edad laboral y
con cargas familiares.

La EP, afecta a mas de 118.000 personas en Espafia, aunque se estima que
puede haber otras 30.000 sin diagnosticar.

Con el aumento de la esperanza de vida, estas cifras tienden a aumentar, ya
que la edad media de inicio de la enfermedad se sitia entre los 55 y 60
anos.

La EP, enfermedad crénica neuroldgica, habitualmente conlleva en estado
avanzado, un notable deterioro en las personas afectadas.

Esto provoca la necesidad de atencion continuada por parte de la familia para
poder hacer frente a las caidas y bloqueos, afiadidos a la gran dificultad de
movimiento que padecen estas personas, necesitando, habitualmente, ayuda
para realizar las actividades de vida diaria.

La problematica relacionada con la EP es multiple, destacando:

* Fuente: Programa de enfermedades neurodegenerativas (Anales del Sistema Sanitario de Navarra. Departamento de
Salud del Gobierno de Navarra). http://www.cfnavarra.es/salud/anales/textos/vol24/suple3/suple4.html

® Fuente: Programa de enfermedades neurodegenerativas (Anales del Sistema Sanitario de Navarra. Departamento de
Salud del Gobierno de Navarra). http://www.cfnavarra.es/salud/anales/textos/vol24/suple3/suple4.html
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- Deterioro psicomotor: Temblor, bradicinesia, rigidez muscular, etc. Se trata
de sintomas que lentifican el movimiento tanto automatico como voluntario,
dificultando el vestirse, asearse, levantarse de una silla, etc., interfiriendo
notablemente en la practica de actividades cotidianas.

- Trastornos psiquicos y afectivos: depresion, aislamiento, ansiedad, etc,
asociado a una pérdida de interés o placer por las actividades, empeorando
notablemente su calidad de vida.

- Salud mental y fisica del cuidador/a: los familiares y cuidadores principales,
constituyen una de las piezas claves para el bienestar del afectado por la EP.

- Dificultades en las relaciones familiares: el malestar emocional se
incrementa debido a la disminucion del tiempo libre del cuidador principal,
produciéndose estados de tension y problemas de comunicacién familiar.

Las personas con discapacidad por enfermedades neurodegenerativas en las
Encuestas sobre Discapacidad

Tanto la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDES
1999) — basada en la CIDDM 1980 - como la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia
personal y Situaciones de Dependencia (EDAD 2008) - cuyo marco conceptual es la
CIF 2001-, recogen cifras de las personas con discapacidad como consecuencia de
enfermedades neurodegenerativas dentro de los “trastornos de la coordinacion de
movimientos y/o tono muscular” (apartado 6.5. de las deficiencias del sistema
nervioso).

Hay que destacar que, tal y como se expone en el apartado siguiente de este informe,
esta tipologia de deficiencia utilizada por las encuestas para sistematizar la
recopilacion de informacién, no recoge en su conjunto la amplitud de la problematica
de las personas con esclerosis multiple, parkinson, alzheimer u otras enfermedades
neurodegenerativas, cuyas alteraciones no se circunscriben a un deterioro fisico o de
coordinaciéon de movimiento y/o tono muscular. De hecho presentan también
importantes limitaciones a nivel cognitivo, asi como otros sintomas de dolor, fatiga,
depresion, incontinencia urinaria, disfunciones sexuales...

No obstante, hay que tener en cuenta que las indicaciones del Instituto Nacional de
Estadistica sobre la metodologia seguida para la realizacion de la Encuesta, sefialan
que este apartado 6.5. (“trastornos de la coordinacién de movimientos y/o tono
muscular”) se refiere a personas con deficiencias del sistema nervioso central (SNC)
que produce incoordinacion de movimientos, movimientos involuntarios, temblores,
tics, estereotipias (repeticion persistente de actos o movimientos, palabras o frases
que pueden aparecer en distintas enfermedades, especialmente psiquiatricas),
alteraciones del equilibrio, vértigos no de origen laberintico (incluye vértigo esencial,
vértigo histérico, vértigos ocasionados por arteriosclerosis cerebral, enfermedades del
sistema nervioso central, enfermedades cardiacas) y las deficiencias por aumento o
disminucién del tono muscular. Se incluyen trastornos del SNC como la enfermedad
de Parkinson, paralisis cerebral, epilepsia, esclerosis mdultiple, esclerosis lateral
amiotréfica.

Ademas, el resumen metodolégico de la Encuesta EDAD 2008, entre los criterios
seguidos para su realizacion, destaca que ‘para cada discapacidad manifestada sélo

® Resumen metodoldgico de la EDDES 1999. Instituto Nacional de Estadistica.
http://www.ine.es/prodyser/pubweb/discapa/disca99meto _resumen.pdf
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se considera una deficiencia. Por tanto, cuando una misma discapacidad pueda ser
originada por mas de una deficiencia o cuando resulte dificil conocer el verdadero
origen de la discapacidad, en el momento de recoger esta informacién se siguen las
siguientes pautas: 2. Cuando la discapacidad es la consecuencia de una enfermedad
degenerativa y progresiva y por tanto no superada, la deficiencia a considerar sera la
del aparato o sistema enfermo con independencia de las secuelas que esté
produciendo en otro 6érgano. Por ejemplo, una discapacidad para ser producida por una
diabetes se debe a una deficiencia endocrino-metabdlica; y una discapacidad para
desplazarse debida a la enfermedad de Parkinson se considera debida a una

deficiencia del sistema nervioso”.”

Ademas, el Alzheimer (en cuanto otra enfermedad neurodegenerativa), estaria
contemplado dentro del apartado 1.5. (“demencias”), entre las denominadas
“deficiencias mentales”.

Teniendo en cuenta estas consideraciones previas, de la Encuesta EDAD 2008
(encuesta en hogares)® se desprende que hay 305.700 personas (de 6 y mas afios) en
Espafia que presentan trastornos de la coordinacion de movimiento y/o tono muscular
(117.700 varones y 188.000 mujeres). Representan el 8,07% con respecto al total de
personas con discapacidad.

Ademas, 324.400 personas presentan demencias (entre las cuales se incluye el
Alzheimer: el 8,57% del total de personas con discapacidad).

Estas cifras presentan un notable incremento en relacion con las ofrecidas por la
Encuesta realizada en 1999 (EDDES). Asi, las personas con discapacidad (6 y + afos)
con deficiencias del sistema nervioso por trastornos de la coordinacion de movimiento
y/o tono muscular son 134.386, y las que se recogen entre el epigrafe correspondiente
a demencias, son 134.400.

La tabla siguiente recoge los datos de la poblacién con discapacidad (de 6 y mas afios) segun el
tipo de deficiencia que presentan (unidad: miles de personas) recogidos en las Encuestas de
1999 y 2008:

EDAD 2008 EDDES 99
Personas con % en
discapacidad % en Personas con relacion
. L segun relaciéon con  discapacidad segun con el
Tipo de deficiencia deficiencia. el total deficiencia. total
1. DEFICIENCIAS MENTALES
Retraso madurativo 12 0,32% 6,8 0,14%
Deficiencia intelectual profunda
y severa 47 1,24% 32,6 0,66%
Deficiencia intelectual moderada 52,8 1,39% 64,0 1,29%
Deficiencia intelectual ligera 24,7 0,65% 43,4 0,87%
Inteligencia limite 11,6 0,31% 0,0 0,00%
Demencias 3244 8,57% 134,4 2,71%

7 Informe sobre metodologia utilizada para la realizacién de la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia
personal y Situaciones de Dependencia (EDAD 2008). Instituto Nacional de Estadistica.

http://www.ine.es/daco/daco42/discapa/meto_resumen.pdf

8 Nota interna: la informacién disponible de la encuesta de centros no facilita por el momento datos
desagregados de las deficiencias del sistema nervioso correspondientes a trastornos de la coordinacion
de movimientos y/o tono muscular. Por este motivo se recoge sélo este dato correspondiente a la
encuesta de hogares.
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Enfermedad mental 144,3 3,81% 0,0 0,00%
Otros trastornos mentales y del

comportamiento 123 3,25% 234,7 4,73%
2. DEFICIENCIAS VISUALES

Ceguera total 47,6 1,26% 48,3 0,97%
Mala Vision 750 19,80% 791,4 15,94%
3. DEFICIENCIAS DEL OIiDO

Sordera prelocutiva 17,7 0,47% 26,2 0,53%
Sordera postlocutiva 30,9 0,82% 61,3 1,23%
Mala audicién 840,5 22,19% 731,4 14,73%
Trastornos de equilibrio 25,4 0,67% 14,3 0,29%
4. DEFICIENCIAS DEL LENGUAJE, HABLA Y VOZ

Mudez (no por sordera) 2,1 0,06% 4,6 0,09%
Habla dificultosa o

incomprensible 84,3 2,23% 46,9 0,95%
Cabeza 6,4 0,17% 24 0,05%
Columna vertebral 759,8 20,06% 504,9 10,17%
Extremidades superiores 435,9 11,51% 326,0 6,57%
Extremidades inferiores 642,5 16,96% 634,6 12,78%

6. DEFICIENCIAS DEL SISTEMA NERVIOSO
Paralisis de una extremidad

superior 31,3 0,83% 17,5 0,35%
Paralisis de una extremidad

inferior 36,5 0,96% 21,3 0,43%
Paraplejia 26,3 0,69% 17,6 0,35%
Tetraplejia 12,9 0,34% 13,3 0,27%

Trastornos de la coordinacion
de movimiento y/o tono

muscular 305,7 8,07% 146,3 2,95%
Otras deficiencias del sistema

nervioso 110,8 2,93% 102,3 2,06%
Aparato respiratorio 69,3 1,83% 58,5 1,18%
Aparato cardiovascular 172,1 4,54% 144,7 2,92%
Aparato digestivo 54,3 1,43% 20,9 0,42%
Aparato genitourinario 220,2 5,81% 30,4 0,61%
Sistema endocrino-metabdlico 92,8 2,45% 68,0 1,37%
Sistema hematopoyético y

sistema inmunitario 26,6 0,70% 15,2 0,31%
Piel 4,5 0,12% 4,0 0,08%
Deficiencias multiples 290,7 7,68% 481,3 9,70%
Deficiencias no clasificadas en

otra parte 27,9 0,74% 38,7 0,78%
NO CONSTA 248,9 6,57% 75,8 1,53%
TOTAL 3.787,4 100% 4.964,2 100%

Nota. Una misma persona puede tener mas de una deficiencia.
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Fuente: elaboraciéon propia a partir de datos del Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta de
Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia 2008 (Hogares.
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud. Resultados nacionales: cifras absolutas), y
Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999 (Médulo de
discapacidades y deficiencias).
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2. El reconocimiento y toma en consideracion de las especificidades de
una nueva tipologia de discapacidad (la discapacidad producida por
enfermedades neurodegenerativas) como un recorrido con claros
precedentes en relacién con otras tipologias de discapacidad.

A lo largo de la historia, las concepciones y modelos a partir de los cuales entender el
fendmeno de la discapacidad han ido evolucionando en el marco de las corrientes
econdmicas, politicas y de organizacion social propias de cada época. Estos modelos
han tenido una gran influencia en la imagen social del colectivo de personas con
discapacidad, en las actitudes de la ciudadania hacia el mismo y, en particular, para
idear, disefiar y desarrollar actuaciones politicas, sociales, educativas, etc. mas
adecuadas para su atencion y promocion.

Hay que tener en cuenta que la evolucion de un modelo a otro no se ha sucedido de
una forma estrictamente escalonada, con un principio y fin claramente delimitados, sino
que ha sido en las practicas cotidianas derivadas de los mismos donde han coexistido
componentes de cada uno. Asimismo, la evolucion y transicion de un modelo a otro
esta estrechamente ligada a la propia evolucion y desarrollo del movimiento asociativo (
o “Tercer Sector’ como lo denomina la Ley 39/2006) en el ambito de la discapacidad.

A. El recorrido desde la concepcion clasica de la discapacidad hasta el modelo
de la diversidad y el modelo de calidad de vida.

Desde una concepcion clasica donde a los “los débiles y deformes” ni siquiera se les
consideraba personas, no tenian derecho a la vida o eran excluidos, rechazados y
marginados por la sociedad de su tiempo, durante gran parte del Siglo XX, la
discapacidad se entendi6 desde el lamado modelo médico, que supone un modelo de
atencién o intervencion de caracter asistencialista y rehabilitador.

Esta concepcidn se caracteriza por creer que el problema, la discapacidad, se localiza
en el individuo, ya que es en su deficiencia (fisica, mental o sensorial) y en su “falta de
destreza” donde se ubica el origen de sus dificultades. De esta forma, se considera que
la discapacidad forma parte de la persona, como una enfermedad que le acompana a
lo largo de su vida. Con este modelo se potencian los sistemas de clasificacion y
diferenciacion de los déficits que, siguiendo los mismos principios que los utilizados en
las clasificaciones de las enfermedades, persiguen establecer la taxonomia de las
discapacidades.

Posteriormente, las concepciones en torno a la discapacidad evolucionan hacia la
consideracion del modelo social. Ahora la discapacidad no es solo la consecuencia de
los déficits existentes en la persona, sino el resultado de un conjunto de condiciones,
actividades y relaciones interpersonales, muchas de las cuales estan motivadas por
factores ambientales. A partir de esta nueva perspectiva, el problema ya no se centra
en la discapacidad de la persona sino en la interaccion de los déficits con el entorno,
que es donde se dan las “desventajas” que la persona con discapacidad experimenta.
Es decir, la discapacidad no es un atributo de la persona, sino un problema de origen
social. Por tanto, es responsabilidad colectiva y requiere la actuacién social, hacer las
modificaciones necesarias en el entorno para la participacion plena de las personas
con discapacidad en todas las areas de la vida social. El problema es mas ideolégico y
de actitud y requiere una serie de cambios sociales.

Dentro de este marco ideoldgico la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) consensud
un primer marco de referencia conceptual para elaborar en el ano 1980 la Clasificacion
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Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM). Marc6é un
énfasis en la utilizacion de términos en positivo, en los que se muestra al individuo
como persona, Y ho como sujeto de una determinada situacion limitante.

La CIDDM introdujo los siguientes conceptos en su modelo: Enfermedad, Deficiencia,
Discapacidad y Minusvalia:

e La Enfermedad es una situacion intrinseca que abarca cualquier tipo de enfermedad,
trastorno o accidente. Las enfermedades se clasifican con otro sistema o instrumento
creado por la Organizacion Mundial de la Salud.

e La Deficiencia es una pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicoldgica,
fisiolégica o anatémica del individuo. Es la exteriorizacion directa de las consecuencias
de la enfermedad y se manifiesta tanto en los érganos del cuerpo como en sus
funciones.

e La Discapacidad es la restriccion o ausencia de la capacidad de realizar una actividad
dentro del margen que se considera normal, debido a la deficiencia.

e La Minusvalia es la socializacién de la problematica causada en un sujeto por las
consecuencias de una enfermedad, manifestada a través de la deficiencia y/o
discapacidad, y que afectaba al desemperio del rol social que le es propio a la persona.
Tiene una connotacion social, en cuanto a la situacion de desventaja que produce en la
persona padecer una deficiencia.

El modelo bio-psico-social es el mas actual y con el que se identifica el mayor
numero de personas que trabajan en el mundo de la discapacidad (tal y como recoge el
“Libro Blanco de la Dependencia™, promocionado por el IMSERSO, siendo este
aspecto importante para destacar que desde el Gobierno y sus érganos dependientes
se reconoce el papel destacado que tiene este aspecto, reconocido y utilizado
igualmente en la C.1.F., tal y como se puede comprobar al analizar las codificaciones de
la misma'®.). Desde este nuevo enfoque, todos los modelos anteriores propuestos, mas
que excluyentes y antagoénicos, se presentan como confluyentes y complementarios. Es
precisamente esta vision integradora, que defiende este modelo, la que nos permite
explicar de manera mas satisfactoria ese hecho complejo y multifacético que es la
discapacidad.

El modelo bio-psico-social es un modelo holistico de la salud, que considera al
individuo un ser en el que se integra lo biolégico, lo psicolégico o individual y lo social:
no se entiende ya la enfermedad como la mera ausencia de salud, o simplemente de la
salud fisica, sino que ademas cualquier alteracion psicoldégica o social, puede
determinar el estado de enfermedad/discapacidad de un individuo. Por ello, la
intervencion ha de estar enfocada al abordaje de estas tres esferas. De esta forma se
dispone de un instrumento que permite describir el perfil del estado de salud y
funcionamiento de cualquier persona, entendiendo el concepto de salud desde esta
concepcion holistica.

Sobre este modelo se basa la nueva Clasificacion de la OMS, Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), aprobada en
el 2001, que revisa y mejora la de 1980, con el fin de conseguir la integracion de las
diferentes dimensiones del funcionamiento para proporcionar una visiéon coherente de

? Varios Autores; Atencién a las personas en situacion de dependencia en Espaiia. Libro Blanco.
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Secretaria de Estado de Asuntos Sociales, Familias y
Discapacidad. Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO). 1* edicion. 2005.
' Cfr. Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud. Version
completa en lengua espafiola. Afio 2001. Ed. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Paginas 29 a 226
(a.i.)
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las diferentes dimensiones de la salud desde una perspectiva bioldgica, individual y
social. La CIF constituye el modelo actual de entender el fenémeno de la discapacidad
o mejor dicho: del funcionamiento, la discapacidad y la salud.

La CIF considera la discapacidad como un término paraguas que engloba las
deficiencias, discapacidades (ahora limitaciones en la actividad) y minusvalias (ahora
restricciones en la participacion) e introduce otra diferencia crucial respecto a la anterior
CIDDM: la CIF expande el concepto de salud al incorporar factores ambientales
(ambiente fisico, social y actitudinal en el que las personas viven y conducen sus
vidas).

El objetivo principal de esta clasificacion es brindar un lenguaje comun y estandarizado
y un marco conceptual para la descripcion de la salud y los estados relacionados con la
salud. Es decir, la CIF ha pasado, de ser una clasificacién de consecuencias de la
enfermedad, a una clasificacion de los componentes de la salud.

En coherencia con estos nuevos enfoques, la Convencién de la ONU sobre los
derechos de las personas con discapacidad, supera el modelo rehabilitador e incorpora
los modelos social y de la diversidad. Segun el modelo social, no son soélo las
limitaciones individuales las raices de los problemas de las personas con discapacidad,
sino — sobre todo — las limitaciones de la sociedad para prestar servicios apropiados y
para asegurar adecuadamente que sus necesidades sean tenidas en cuenta dentro de
la organizacion social. En consecuencia, las soluciones no deben apuntar sélo
individualmente a la persona, sino que mas bien deben encontrarse dirigidas hacia la
sociedad. El modelo de la diversidad, relacionado con el social, demanda la
consideracion de la persona con discapacidad como un ser valioso en si mismo por su
diversidad. Es una persona diversa a otra, con lo que su presencia en las sociedades
es un verdadero factor de enriquecimiento.

Desde estos modelos el objetivo de la Convencion es la inclusién plena y efectiva de
las personas con discapacidad en la sociedad en igualdad de oportunidades (tal y
como preve la propia legislacién nacional en la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de
igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas
con discapacidad). Ya no se trata de que se recupere y amolde para ser integrada en la
sociedad. No es la persona con discapacidad la que debe adaptarse, sino la sociedad
quien la tiene que incluir. Mecanismos como la educacién especial, el trabajo protegido
o la institucionalizacion deben convertirse en herramientas excepcionales y temporales,
siendo mecanismos prioritarios la inclusion en la educaciéon ordinaria, el trabajo
ordinario, y las formas de convivencia ordinarias prestandose para ello los apoyos
especializados que resulten necesarios.

Asimismo, en coherencia con estos conceptos, las nuevas teorias y paradigmas de
intervencion para la adecuada atencion de las personas con discapacidad, promueven
el sistema de apoyos para su calidad de vida. Este sistema se orienta a que las
mismas dispongan de los medios y condiciones necesarias que posibiliten su pleno
desarrollo en todos los ambitos de la vida, para lograr su maxima autonomia personal
en la comunidad, posibilitar el ejercicio de su poder de decision sobre su propia
existencia y participar activamente en la vida de su comunidad, conforme al derecho al
libre desarrollo de la personalidad (vida independiente).

Partiendo de esta conviccion, el Sistema de apoyos se define como el “conjunto de
recursos y estrategias destinados a promover el desarrollo, los intereses, la calidad de
vida y la autonomia de las personas”. Las fuentes de apoyo, ademas, comprenden
tanto a la propia persona (de ahi la necesidad de potenciar el maximo desarrollo de
sus capacidades y potencialidades (desde una perspectiva de modelo habilitador,
dirigido a su empoderamiento), su entorno familiar, relacional y comunitario, y los
servicios generales y especificos de los sistemas de proteccion social.
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B. El papel del Movimiento Asociativo (o el denominado “Tercer Sector” por la
Ley 39/2006, de 14 de diciembre) en la evoluciéon de las concepciones de la
discapacidad, en la visibilizacién y reconocimiento de un colectivo heterogéneo
y en la reivindicacion del caracter especifico sus necesidades diversas.

A lo largo del recorrido descrito en la evolucion de las concepciones sobre la
discapacidad es fundamental el papel del Movimiento Asociativo (papel que han
destacado la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, en el punto dos de su exposicién de
motivos, y en su articulo 15, y la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, en el punto dos de
su exposicion de motivos, y en sus articulos 6.2, 16.2 y 41. De todas formas el
reconocimiento al Movimiento Asociativo se desprende en general del espiritu de
ambas leyes en su conjunto)en este ambito, cuya contribucién es determinante para
abrir el camino hacia la consecucion de profundos cambios sociales, visibilizar (poner
quiza “visualizar”) sus necesidades y comprometer condiciones adecuadas del entorno
y mejores condiciones de apoyo desde todos los sistemas de proteccion social.

En efecto, en el contexto descrito, a lo largo del Siglo XX, las personas con
discapacidad devienen mas proactivas. Ellas mismas, sus familiares y defensores se
organizan, y forman organizaciones sociales para el cambio social (basicamente para
lograr mejores condiciones de vida).

La propia concepcion de la participacion de la ciudadania, en clave de democracia y
gobernanza'' (entendida como participacién de las propias personas en la concepcién,
planificacién, desarrollo, ejecucion y evaluacion de politicas y actuaciones que les
afectan) es un concepto en evolucion, objeto de progresivo reconocimiento en el marco
juridico y en las politicas de actuacién de nuestros poderes publicos.

En este sentido, siguiendo el ejemplo de otros paises mas avanzados, surgen de forma
progresiva en nuestro pais asociaciones representativas de las personas con
discapacidad y sus familias (en un inicio, con caracter local, y posteriormente como
agrupaciones con caracter aglutinador de las propias asociaciones — federaciones,
confederaciones, etc. — con extension territorial supra-comarcal, autondémica y estatal).

Asi, por ejemplo:

e La Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE) se crea en 1938, fruto de la
voluntad de las personas con discapacidad visual que en la década de los treinta del
pasado siglo militaban en diferentes asociaciones, fundamentalmente en Andalucia,
Catalufia y Levante."

o Respecto a las personas con discapacidad intelectual, desde la década de 1960 se
ha sucedido la creacién de asociaciones representativas de este colectivo y sus
familias. En 1964 se crea FEAPS, Confederacion que aglutina en la actualidad a 808
asociaciones de personas con discapacidad intelectual y sus familias en nuestro pais.”

" Fuente: La Gobernanza Europea. Un Libro Blanco. Comisién de las Comunidades Europeas.
Bruselas, 25.7.2001 COM (2001) 428 final.

' Fuente: www.once.es. Breve historia de la Organizacion Nacional de Ciegos Espafoles
(ONCE). http://www.once.es/new/conocenos/breve-historia

'3 Fuente: Historia de la Confederacion FEAPS. http://www.feaps.org/confe06.htm
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En el ambito de las personas con discapacidad por enfermedad mental grave y
prolongada, en 1976, algunos familiares de personas con enfermedad mental que ya
habian realizado un intento de asociaciéon en 1968, crean la cooperativa Nueva Vida,
que se disolvid para, afios mas tarde, en 1981, constituirse en la Asociacion Psiquiatria
y Vida de Madrid. También en 1976, en la provincia de Alava se constituye la
Asociacion Alavesa de Familiares de Enfermos Psiquicos ASAFES, que en la
actualidad sigue en funcionamiento. En 1979, en Barcelona se constituye AREP, la
Asociacion para la Rehabilitacion de Enfermos Psiquicos, que aun sigue activa. En
1980 y afos siguientes se crean asociaciones similares en diversos lugares de Espafia.
FEAFES (Confederacion Espanola de Agrupaciones de Familiares y Personas con
Enfermedad Mental) agrupa, desde 1983, a las federaciones y asociaciones de
personas con enfermedad mental y a sus familiares de todo el territorio nacional.™

En relacion con las personas con discapacidad auditiva, la Confederaciéon Espariola de
Familias de Personas Sordas (FIAPAS) surge en 1978 para dar respuesta a las
necesidades que se plantean a las familias de quienes tienen este tipo de discapacidad
y a los propios afectados. Es una confederacion de ambito nacional, integrada en la
actualidad por 47 entidades (federaciones autondmicas y asociaciones), que
constituyen la mayor plataforma de representacion de los padres y madres con hijos
con sordera en Espafia.’

Con respecto a las personas con paralisis cerebral, los origenes de la Confederacion
Espafiola de Federaciones y Asociaciones de Atencion a las Personas con Paralisis y
Afines (ASPACE), con 25 afios de historia, estan ligados a la actividad civica de grupos
de padres que tuvieron la iniciativa de aglutinarse alrededor de pequefas asociaciones
para resolver los problemas y carencias de sus hijos.

Comité de Representantes de Minusvalidos (CERMI). EI Comité Espafol de
Representantes de Personas con Discapacidad, mas conocido por sus siglas, CERMI,
es la plataforma de representacién, defensa y accién de los ciudadanos espafioles con
discapacidad, mas de tres millones y medio de personas, mas sus familias, que
conscientes de su situacion de grupo social desfavorecido, deciden unirse, a través de
las organizaciones en las que se agrupan, para avanzar en el reconocimiento de sus
derechos y alcanzar la plena ciudadania en igualdad de derechos y oportunidades con
el resto de componentes de la sociedad EI CERMI es la plataforma de encuentro y
accion politica de las personas con discapacidad, constituido por las principales
organizaciones estatales de personas con discapacidad, varias entidades adheridas
de accion sectorial y un nutrido grupo de plataformas autonémicas , todas las cuales
agrupan a su vez a mas de 4.000 asociaciones y entidades, que representan en su
conjunto a los tres millones y medio de personas con discapacidad que hay en
Espaiia, un 9% de la poblacion total."®

La Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMFE), que actualmente incorpora a mas de 1.300 organizaciones se constituyo
en 1980 con el objetivo es aglutinar, fortalecer, formar y coordinar los esfuerzos y
actividades de las entidades que trabajan a favor de las personas con discapacidad
fisica y organica para defender sus derechos y mejorar su calidad de vida."”

En relacion a las personas afectadas de enfermedades neurodegenerativas, durante
los afios 90 surgieron diversas iniciativas orientadas a luchar por una mejora en la
calidad de vida de los pacientes. En este sentido la Federacién Espanola para la lucha

" Fuente: http://www.feafes.com/Feafes/InformacionGeneral/Origen. Origen de FEAFES.

'® Fuente: FIAPAS: http://www.fiapas.es/FIAPAS/queesfiapas.html

16 Fuente: CERMI: http://www.cermi.es

" Fuente: COCEMFE. Quiénes somos. Nuestra historia.
http://www.cocemfe.es/quienes+somos/historia.htm
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contra la Esclerosis Multiple (FELEM), la Federacién Espanola de Parkinson, la
Confederacion Estatal de Asociaciones de familiares de afectados de Alzheimer y la
Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA) son entidades que
luchan por promover la calidad de vida de los afectados, una mejor atencion de los
mismos, asi como por la promocion de la investigacion en este campo.

Todas estas iniciativas (y muchas otras que han ido surgiendo en nuestro pais), tienen
en comun su origen o causa: un fendmeno propiciado por la propia toma de conciencia
de quienes comparten una coincidencia en su situacion y sus necesidades, una base
comun de problemas a resolver, que identifican sus caracteristicas y necesidades
comunes, los apoyos que requieren para su adecuada atencion desde los sistemas de
proteccion social, y que unen sus fuerzas y se organizan para investigar, generar y
prestar servicios y exigir mas y mejores condiciones para su calidad de vida y pleno
disfrute de todos sus derechos.

Cada una de ellas pretende dar una respuesta especifica y adecuada a una serie de
necesidades comunes de las personas a quienes representa o aglutina. Necesidades
que, por otro lado, son absolutamente diversas con respecto a las de otras personas
con discapacidad: por la tipologia de servicios y recursos que requieren para su
adecuada atencion, por las condiciones de accesibilidad de los entornos que precisan,
por las medidas de accion positiva que precisan en cada caso para su efectiva
inclusion social en ambitos como el empleo o la educacion, por las especificidades de
su correcta valoracion para acceder a los recursos de los diversos sistemas de
proteccion social...Precisamente lo que identifica al conjunto de personas que
conforman cada tipo de discapacidad (personas con discapacidad fisica, sensorial,
auditiva, enfermedad mental...) es lo que les diferencia de los otros colectivos.

En efecto, pese a que las nuevas teorias sobre la discapacidad se orientan a superar
clasificaciones y grupos, para hablar, en general de la diversidad funcional, lo cierto es
que la historia demuestra que los avances para este colectivo se van produciendo en la
medida en que las personas que comparten “un problema comun”, identifican y
explicitan sus necesidades especificas (y diferentes de las de otras personas), y
demandan apoyos especificos del sistema que respondan de forma adecuada a esas
necesidades. Es decir, el sistema de respuesta del Estado de Bienestar en su conjunto
(la investigacion, la evidencia de necesidades, los dispositivos de apoyo, la
planificacién de actuaciones, el sistema de valoracion para el acceso a los recursos,
etc.) deben adecuarse a los requerimientos especificos de cada problematica. Sélo de
esta forma pueden ser eficaces y ofrecer una adecuada respuesta a necesidades tan
diversas y heterogéneas.

Con caracter global se pueden definir caracteristicas generales de todas las personas
con diversidad funcional en su conjunto, pero los datos disponibles también revelan
enormes diferencias entre los distintos tipos de discapacidad que, a su vez, evidencian
la necesidad de niveles y tipos de respuesta diversos hacia la consecucion de un
objetivo que es comun y compartido: el mayor nivel de autonomia personal, calidad de
vida y desarrollo en el entorno comunitario y relacional.
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3. Situaciones de desamparo y discriminacion que produce la actual
inadecuacion de los sistemas de protecciéon social a la realidad y
necesidades de las personas con enfermedades neurodegenerativas.

Ademas de la inadecuacion e insuficiencia de prestaciones y servicios para atender
(en los ambitos social y sanitario) las necesidades especificas de este colectivo (y que
no son objeto de abordaje en este informe), el principal escollo para las personas
con enfermedades neurodegenerativas se produce en relacion con sus
posibilidades de acceso a los recursos y prestaciones de los sistemas de
proteccion social (basicamente en el ambito de los servicios sociales y
seguridad social), incluso a la garantia de su igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad universal.

En efecto, por un lado, la Ley 51/2003, de de 2 de diciembre, de igualdad de
oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad identifica a estas personas en funcién de una situacién administrativa
como es el reconocimiento de un determinado grado de minusvalia. Asi, su Art. 1.2.
establece que a los efectos de esta Ley tendran la consideraciéon de personas con
discapacidad aquellas a quienes se les haya reconocido un grado de minusvalia igual
o superior al 33 por ciento. En todo caso, se consideraran afectados por una
minusvalia en grado igual o superior al 33 por ciento los pensionistas de la Seguridad
Social que tengan reconocida una pensiéon de incapacidad permanente en el grado de
total, absoluta o gran invalidez, y a los pensionistas de clases pasivas que tengan
reconocida una pension de jubilacion o de retiro por incapacidad permanente para el
servicio o inutilidad. La acreditacion del grado de minusvalia se realizara en los
términos establecidos reglamentariamente y tendra validez en todo el territorio
nacional.

Frente a esta concepcion restrictiva del concepto de personas con discapacidad hay
que destacar que el Art. 1.2. de la Convencion de la ONU sobre los derechos de
las personas con discapacidad utiliza un concepto amplio, ni limitado al
reconocimiento administrativo, ya que establece que “las personas con discapacidad
incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas”.

En este mismo sentido, la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal vy
Situaciones de Dependencia (EDAD 2008) del Instituto Nacional de Estadistica utiliza
asimismo un concepto amplio de las personas con discapacidad, ya que se dirige a
todas aquellas que presentan limitaciones importantes para realizar actividades de la
vida diaria que hayan durado o se prevea que vayan a durar mas de un ano y tengan
su origen en una deficiencia. Es decir, no se restringe a las personas que disponen de
un certificado de minusvalia sino que también tiene en cuenta a otras personas que
presentan limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion.

Por otro lado, en el ambito de los Servicios Sociales, tal y como se configura en la
actualidad el sistema de acceso a las prestaciones y servicios para las personas con
discapacidad, la primera condicién indispensable para poder acceder a cualquiera de
sus recursos es el hecho de tener reconocida su condicidon de persona con
discapacidad (ademas en el grado minimo de minusvalia que en cada caso
establezcan las condiciones de acceso a las prestaciones: en algunos casos igual o
superior al 33%, pero en otros muchos al 65%, al 75%...).
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El Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el
reconocimiento, declaracién y calificacion del grado de minusvalia’ (y sus
correspondiente desarrollos en algunas CCAA. (Tener en cuenta la consideracion
planteada sobre los problemas que surgen al haber transferido las competencias de
los servicios sociales a las CC.AA. [Vid infra. en este informe])) regula en la actualidad
el reconocimiento de grado de minusvalia, establece los baremos aplicables, la
determinacion de los 6rganos competentes para realizar dicho reconocimiento y el
procedimiento a seguir, todo ello con la finalidad de que la valoracién y calificacion del
grado de minusvalia que afecte a la persona sea uniforme en todo el territorio del
Estado, garantizando con ello la igualdad de condiciones para el acceso del ciudadano
a los beneficios, derechos econbémicos y servicios que los organismos publicos
oforguen (Art. 1 RD 1971/1999). Desde la entrada en vigor de esta normativa,
legalmente se dejo de equiparar el diagndstico de enfermedades neurolégicas como la
esclerosis multiple, como merecedoras del 33% de discapacidad.

Ademas, este marco juridico ni tiene en cuenta ni_es capaz de medir las
consecuencias y la realidad de deterioro fisico y cognitivo, ni las limitaciones
especificas _en la actividad y participacion que comportan las enfermedades
neurodegenerativas.

En concreto, este sistema de valoracién (tanto en relacién con los baremos de
valoracion como en los procedimientos) respecto a las enfermedades
neurodegenerativas es insuficiente e inadecuado por varios aspectos fundamentales:

1) La medicién/valoracién se hace en un determinado momento temporal. No se
hacen secuencias de mediciones en el tiempo, las cuales, darian una vision
mas real de la afectacion de la enfermedad en la persona. La manera actual de
medir y valorar la discapacidad no se ajusta a la manera en que se presentan o
cursan estas enfermedades (como por ejemplo en el caso de la esclerosis
multiple, con brotes sucesivos no predecibles en el tiempo).

Por ejemplo, en el caso de la esclerosis multiple:

e En la forma progresiva en EM la enfermedad avanza a una velocidad
considerable, y en muchos casos en plazos inferiores a diez afios el
deterioro es muy importante. En estos casos no sélo es predecible, sino
que a ciencia cierta se producira ese empeoramiento por lo que no
conceder el acceso al sistema directamente con el diagnostico es
entorpecer y obstaculizar discriminando mediante plazos y tramites
burocraticos el acceso a las prestaciones a estas personas.

'8 Se tiene que tener en cuenta que el Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para
el reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de minusvalia, ha sido modificado por el Real
Decreto 1198/2007, de 14 de septiembre, por el que se modifica el Real Decreto 504/2007, de 20 de abril,
en materia de reconocimiento de descanso por maternidad en los supuestos de discapacidad del hijo y de
reconocimiento de la necesidad de tercera persona en las prestaciones no contributivas, de la siguiente
forma: “Articulo Unico. Dos. Se introduce una disposicion transitoria tinica con la siguiente redaccion:
“Disposicion transitoria unica. Régimen transitorio para la determinacion de ayuda de tercera persona.
El anexo 2 del Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, sobre el procedimiento para el
reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de minusvalia sera de aplicacion para la
determinacion de la necesidad de ayuda de tercera persona hasta la fecha en la que se proceda a la
revision del baremo, conforme a lo previsto en la disposicion adicional cuarta de este real decreto”
Articulo Unico. Tres. La disposicion derogatoria iinica queda redactada del siguiente modo:

“Quedan derogadas cuantas normas de igual o inferior rango se opongan a lo dispuesto en este real
decreto. En particular, queda expresamente derogado el anexo 2 del Real Decreto 1971/1999, de 23 de
diciembre, sobre procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacion, del grado de
minusvalia, sin perjuicio de lo previsto en la disposicion adicional primera, apartado 3, en la disposicion
adicional tercera, y en la disposicion transitoria unica.”
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e En los casos en los que la enfermedad avanza a brotes, se producen
situaciones de empeoramiento que en ocasiones remiten pero que se
prolongan durante periodos de diferentes duraciones e intensidades en
los que el baremo no se tendra en cuenta por no ser una situacion
estable. En la vida de esta persona afectada, estas situaciones
intermitentes de empeoramiento afectaran no una vez (como en el caso
de un accidente que pudiera entenderse la excepcionalidad), sino
numerosas veces a lo largo de su vida, y también en muchos casos
varias veces al ano, con lo que esto conlleva de excepcionalidad al
quedar fuera de la aplicacion del baremo, con lo cual al no aplicarse de
manera real el baremo a estas situaciones, estas personas en el mejor
de los casos quedarian mal valoradas, puesto que lo que se ha de
valorar no es una “foto fija” en un momento puntual de la enfermedad,
sino la circunstancia que desencadena la dependencia, y en este caso la
circunstancia es algo que va evolucionando en el tiempo. Este tipo de
casos ya se contemplan en la C.I.F. y en la Clasificacion Internacional de
Enfermedades (C.l.LE.) que han amparado a su vez la elaboracion del
baremo, pero éste no ha tenido en cuenta esta circunstancia, con lo que
se vulneraria la Ley en el sentido de que la valoracidon no se ajusta a la
situacion real del paciente.

En el caso de parkinson:

e Al igual que en EM el parkinson es una enfermedad imparable que va
mermando progresivamente la capacidad de los afectados para realizar
actividades de la vida diaria. En algunos casos en un plazo de cinco
afios la medicaciéon puede comenzar a fallar, lo que produce un gran
empeoramiento en el estado del afectado. En estos casos es necesario
facilitar el acceso a las prestaciones, puesto que un proceso burocratico
extenso debilita aiin mas al enfermo.

En otros casos los afectados pasan por fases que denominamos de on 'y
off, es decir, en unas horas una persona puede pasar de realizar sus
tareas sin problemas a no poder moverse por la rigidez que le provoca la
enfermedad, lo cual le puede impedir comer, caminar... Si la evaluacién
se realiza segun el baremo actual esta circunstancia no se tendra en
cuenta y se trata de una situacion que va empeorando a lo largo del
tiempo, es decir, los afectados cada vez “disfrutan” de menos fases de
ON a lo largo del dia.

La valoracion de la discapacidad sélo mide la funcionalidad motora de la
persona. Esto es una contradiccién ya que, existe el reconocimiento y acuerdo
de todos los profesionales y especialistas implicados con la enfermedad, de la
importancia del deterioro cognitivo, capacidad de autogobierno, e impacto
psicolégico que provocan la mayoria de estas enfermedades. Ademas, la
desestabilidad emocional, la frustracidon y la angustia que produce la
incertidumbre de no saber qué va a pasar con tu vida ni como se va desarrollar
la enfermedad, en muchas ocasiones, supone mayor problema que las
afecciones fisicas.

Los equipos de valoracion no incorporan a neurdlogos o especialistas en
enfermedades neuroldgicas.

Tampoco se analiza el impacto socio/laboral que se desencadena en las
personas afectadas por este tipo de enfermedades, ni la situacién de
adaptacion que se tiene que producir en el mismo puesto de trabajo y/o la
integracion en otro tipo de trabajo que requiera tener otras habilidades y
aptitudes. (Dar espacio)
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Las personas con discapacidad por enfermedades neurodegenerativas no responden
al patron de otras discapacidades, son mucho mas que una foto fija y el sistema, por
su inadecuacioén a sus necesidades especificas, y falta de agilidad, hace que en casos
de avance rapido del proceso degenerativo llegue tarde, o que supone situaciones
claras de desproteccion social.

Por ejemplo: una persona diagnosticada de EM no puede hacer una oposicion a empleo
publico protegido hasta que no tenga el reconocimiento administrativo del 33% de
minusvalia. Cuando una persona con EM llega a un 33% de las actuales valoraciones (no
originado directamente por el diagndstico) ya ha alcanzado importantes sintomas de
deterioro cognitivo (memoria a corto plazo, concentracion, etc.) que le impiden poder optar
con garantias de competitividad. Esto nos indica que en enfermedades de dificil evaluacion
por el sistema actual y al ser degenerativas el no anticiparnos produce discriminacion,
excluye del sistema de proteccion en un porcentaje significativo de los casos.

En consecuencia, se producen situaciones de total desamparo para estas personas
que no tienen acceso a recursos, servicios o prestaciones economicas, oportunidades
de empleo, etc. porque no alcanzan un grado de discapacidad minimo reconocido (y
ello debido a que el sistema de valoracién no es adecuado para medir la realidad de
su discapacidad).

De esta forma, la valoracion de estas personas, se suele producir sélo en los estadios
mas avanzados de la enfermedad, cuando la persona ha alcanzado un grave nivel de
deterioro fisico. Cuando la realidad es que el acceso a servicios y recursos
especializados (por ejemplo de rehabilitacién, apoyo a las familias y personas
cuidadoras, ayudas materiales y econémicas...) son basicos para prevenir o paliar los
efectos de la enfermedad y para atender a las personas y sus familias.

Por otro lado, en el ambito del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia (SAAD), para acceder a sus prestaciones es preciso contar con el
correspondiente reconocimiento de la situacién de dependencia, en el grado y nivel
que en cada caso establezcan las condiciones de acceso a los recursos.

En este caso, hay que tener en cuenta, ademas de las disposiciones de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia y su normativa de desarrollo (tanto estatal
como autondémica), el Real Decreto 504/2007, de 20 de abril, por el que se aprueba
el baremo de valoraciéon de la situacion de dependencia establecido por la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de promocién de la autonomia personal y atencién
a las personas en situacion de dependencia (Indicar los Reales Decretos
1198/2007, de 14 de septiembre, que modifica el Real Decreto 504/2007, mas la
correccion de errores recogida en el B.O.E. de 18 de mayo de 2007 y el Real
Decreto 727/2007, de 8 de junio, sobre criterios para determinar las intensidades
de proteccion de servicios y la cuantia de las prestaciones econdémicas de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre).

El actual sistema de valoracion de la dependencia (tanto el baremo como el
procedimiento) tampoco tienen en cuenta ni se adaptan a las necesidades de las
personas con enfermedades neurodegenerativas. Ademas de los motivos expresados
en relacién con la valoracion de la discapacidad, en este caso no se tienen en cuenta
las especificidades de la enfermedad en los informes de salud, en la valoracion del
deterioro cognitivo (reservada Unicamente para las personas con discapacidad
intelectual y enfermedad mental), la supervision de las actividades de la vida diaria
(solo para personas con discapacidad intelectual), etc.

Por ultimo, en el ambito de las prestaciones de la Seguridad Social, tampoco el
sistema de valoracién para acceder a pensiones por incapacidad permanente (parcial,
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total, absoluta) o gran invalidez, tienen en consideracion las particularidades y
necesidades de las personas con enfermedades neurodegenerativas.'

Las graves consecuencias de deterioro fisico y cognitivo que estas enfermedades
comportan, suponen, ademas, una situacion de incertidumbre y desproteccién para las
personas adultas (en edad laboral) que las padecen. Asi, en relacién con la posibilidad
de continuar en su puesto de trabajo, en relacion con sus posibilidades y perspectiva
de desarrollo profesional, no saber como van a responder en el contexto laboral
respecto a su enfermedad, las posibilidades de conciliacién entre el trabajo que
actualmente desarrollo y el curso de la enfermedad (por no hablar de las necesidades
de conciliacion laboral de sus familiares o personas cuidadoras).

En muchas de estas enfermedades (en el caso de la Esclerosis Lateral Amiotréfica
esto es muy acusado desde el mismo diagndstico), la enfermedad se “vive en casa”,
con lo que ello implica de alteracién en los roles familiares existentes hasta el
momento.

Las carencias economicas para hacer frente al cuidado casi permanente del enfermo,
conlleva en muchos casos el abandono del trabajo por parte del cuidador principal, con
el consiguiente perjuicio que esto implica.

El hecho de no considerar las necesidades de estas personas en el sistema de
valoracién o de reconocer un cierto nivel de proteccién por el hecho del diagndstico,
comporta nuevamente situaciones de desamparo y desproteccion para este colectivo.

% Fuente: http://www.seg-
social.es/Internet_1/TramitesyGestiones/Pensiondelncapacida45982/index.htm
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4. Decreto 1851/2009, de 4 de diciembre: reconocimiento de "facto" por el
Gobierno de las enfermedades neurolégicas como un tipo de
discapacidad independiente en el ordenamiento juridico.

Si bien nos hallamos en un momento de incipiente identificacion de los retos
especificos de reconocer y establecer condiciones adecuadas para la atencion de las
personas con discapacidad con enfermedades neuroldgicas, es particularmente
destacable el recientemente aprobado Real Decreto 1851/2009, de 4 de diciembre,
por el que se desarrolla el articulo 161 bis de la Ley General de la Seguridad
Social en cuanto a la anticipacién de la jubilacion de los trabajadores con
discapacidad en grado igual o superior al 45 por ciento.

El mismo recoge de manera expresa en su Art. 2 (en la relacion de discapacidades que

pueden dar lugar a la reduccién de la edad de jubilacion), en su apartado “i”:

i) Enfermedad neuroldgica:

1.9 Esclerosis Lateral Amiotrdfica.
2.° Esclerosis mdltiple.

3.9 Leucodistrofias.

4.° Sindrome de Tourette.

5.9 Lesion medular traumatica.

Nos encontramos ante un precedente de gran relevancia en este camino hacia el
efectivo reconocimiento, con caracter especifico y diferenciado de otras, de esta
tipologia de discapacidad.

NOTA: Redactar este apartado en consonancia con la importancia que tiene este Real

Decreto que reconoce implicitamente las enfermedades neurodegenerativas como un
tipo de discapacidad independiente.
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5. Conclusiones: algunos aspectos clave para incluir a las personas con
enfermedades neurodegenerativas dentro de las politicas y actuaciones
para la atencion y promocion de las personas con discapacidad.

A partir del analisis de los datos disponibles sobre las personas que sufren este tipo de
enfermedades, la realidad especifica de deterioro irremisible que las mismas comportan
en sus condiciones fisico-motdricas y cognitivas, y las graves restricciones que, en
consecuencia, producen para su actividad y participacion, el presente informe sienta las
bases para concluir:

UNO: La necesidad del efectivo reconocimiento de una tipologia de discapacidad que
comporta unas limitaciones especificas en la actividad y participacion de las personas
con enfermedades neurodegenerativas, tal y como permite hacerlo la C.I.F. dentro de
sus codificaciones®, teniendo muy presente que la C.I.F. ha servido de base para la
elaboracién de la ley 39/2006 y del baremo del Real Decreto 504/207, de 20 de abril*'.

DOS: La necesidad de adoptar medidas de accién positiva y otras actuaciones precisas
(de caracter normativo y de cualquier otro tipo) para eliminar la situaciéon actual de
discriminacion y exclusion, e incluir efectivamente a todas estas personas dentro del
sistema de respuesta de los diversos ambitos de proteccion social, de modo que se
tengan en cuenta las especificidades de su enfermedad para la adecuada valoracion de
su situacién de discapacidad, acceso a los recursos y oferta idénea y suficiente para su
atencién, promocion de su autonomia personal y calidad de vida.

En concreto, en relacién con los actuales sistemas de valoracion que permiten el
acceso a los recursos de los sistemas de proteccion social, es preciso realizar todas
las modificaciones normativas precisas para asegurar la no discriminacion o exclusion
de este colectivo.

En particular:

1) No se puede restringir el derecho a la igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad a una situacién administrativa de reconocimiento
de discapacidad (en este sentido, se debe tener en cuenta la Convencion de la
ONU de los derechos de las personas con discapacidad y en el ambito espafol
mas concretamente la ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de
oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad).

2) El sistema de valoracién de la discapacidad se debe adaptar a las necesidades
de las personas con discapacidad por enfermedades neurodegenerativas, al
menos, en relacion con los siguientes aspectos:

a. El diagnéstico de la enfermedad debe comportar siempre que lo pida el
interesado directamente el reconocimiento del 33% de minusvalia. Este
porcentaje solo seria revisable al alza con la aplicacién del baremo. Por
tanto, esta peticibn tendra un caracter potestativo a peticion del
interesado/paciente sin ninguna traba burocratica (peticiéon de otro tipo
de documentacion, pasar un nuevo reconocimiento, etc.) [Por tanto, si a
esta peticion (apoyo total) pero siempre que lo quiera el paciente].

2 Vid. Clasificacion Internacional del Funcionamiento... Op. Cit. paginas 29 a 226. a.i.
21 Cfr. Vid. articulo 27.2 de la Ley 39/2006 y Anexo I “Criterios de Aplicacién” del Real Decreto
504/2007.
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b. La medicidén/valoracion debe realizarse a lo largo del curso de la
enfermedad, adecuandose a las especificidades de dicho curso (no
pueden limitarse a un determinado momento temporal).

c. La valoracion de la discapacidad debe permitir medir no sélo el
deterioro fisico, sino también el cognitivo y otros sintomas de la
enfermedad no sélo motdricos (fatiga, depresién, dolor...). Es decir,
incluir una tabla de valoracién del impacto psicolégico del
diagnéstico de estas enfermedades, puesto que en el baremo actual
no se recoge. Esto es importante para los enfermos puesto que un
diagnéstico de una patologia (una enfermedad grave, degenerativa e
incurable) que lleve a una situacion de dependencia tiene una
importante carga psicologica (p.e. depresion, no aceptacion,
autoexclusion social, etc.) lo que conlleva a su vez efectos fisicos que
pueden agravar la situacion de dependencia que de por si
desencadenaria el mero diagnéstico (p.e. una depresion puede dar
origen a una discapacidad con efectos fisicos como dolor y
agravamiento de otras patologias subyacentes). Ademas en la C.I.F. se
recoge que hay que tener muy en cuenta la discriminacion y el
padecimiento de sufrir las consecuencias del estigma de un diagndstico,
que los aspectos psicolégicos, personales y otras caracteristicas
pueden desempeiar un papel en la discapacidad a cualquier nivel, y
que la discapacidad no es un atributo de la persona, sino un complicado
conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el
entorno social22. Por tanto,_esta peticion se encontraria igualmente
amparada por la C.I.F.

d. Los equipos de valoracibn deben incorporar a neurdlogos o
especialistas en enfermedades neurodegenerativas.

3) El sistema de valoracion de la dependencia, ademas de los aspectos del
apartado anterior, debe tener en cuenta:®

a. Para el colectivo de enfermedades neurodegenerativas, el informe de
salud deberia estar elaborados por neurdlogos y recoger aspectos
especificos de estas enfermedades (como aspectos cognitivos, fatiga,
etc...).

b. La valoracion del deterioro cognitivo no puede quedar limitada a las
personas con discapacidad intelectual o con enfermedad mental. El
sistema actual excluye en absoluto su consideracién en relacion con las
personas con enfermedades neurodegenerativas (con respecto a las
cuales unicamente se valoran aspectos de deterioro fisico-motor).

c. El caso de necesidad de supervisiéon de las AVDs (cuando no se trata
de una persona con discapacidad intelectual no estan recogidos en los
baremos)

* Cfr. Clasificacion Internacional del Funcionamiento... Op. cit. Paginas 22 y siguientes. Vid.
igualmente Clasificacion Internacional del Funcionamiento ... Op. cit. Paginas 260 y siguientes: Anexo 5
“La C.L.F. y personas con discapacidades” y Anexo 6 “Directrices éticas para el uso de la C.I.F.”.

% Fuente de referencia: Sistema de valoracion de la dependencia en esclerosis multiple y otras
enfermedades neurodegenerativas. FELEM. Marzo 2007.

http://www.esclerosismultiple.com/pdfs/Posicionamiento%20FELEM%20SAAD%20ley%20depen
dencia%20marzo%2007.pdf
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d. Garantizar la valoracién de problemas no relacionados con la movilidad,
como los de fatiga, temblor y otros propios de los sintomas de estas
enfermedades que actualmente no se tienen en cuenta.

e. Valorar la situacion de desamparo que se produce en los cursos mas
agresivos de enfermedades como la esclerosis multiple y de otras
enfermedades como ELA (en la que el tiempo es un factor
fundamental), parkinsonimos donde con el diagndstico de estas formas
tan severas no se les de acceso al nuevo Sistema de Atencién a la
Dependencia (SAAD) en su grado maximo de dependencia para
después regular el acceso a las prestaciones mediante dictamenes
técnicos. En los casos en los que la enfermedad avanza de forma
rapida, el sistema de valoracién/revisién/acceso puede ser una “trampa”
que deje fuera de juego a un colectivo ya demasiado castigado.

4) El sistema de valoracion de la incapacidad laboral:

a. Garantizar que el diagndstico clinico de la enfermedad (al menos en las
formas mas severas de EM y ELA) conlleve de forma inmediata, la
concesion por parte de la Administracion Publica, del certificado de
Gran Invalidez (de nuevo indicar aqui que esta concesién sea de
caracter potestativo a peticion del paciente cuando haya considerado
todos los pros y contras, pues no todo el mundo quiere ser etiquetado
de “enfermo, discapacitado, jubilado y dependiente: la gran invalidez
lleva aparejado el reconocimiento de dependiente nivel | grado 1.
También hay que tener en cuenta que esta peticion deberia llevar
aparejada la modificacion de los tiempos de cotizacion a la Seguridad
Social con lo que habria que modificar los articulos 137 y 138 del Texto
Refundido de la Ley de la Seguridad Social) [Por tanto, si a esta
peticidon (apoyo total) pero siempre que lo quiera el paciente], evitando
de esta forma, los sucesivos y peridédicos procesos de valoracion del
enfermo, con todas las molestias y sufrimiento que esto implica.

b. Adaptar el sistema de valoracion a las necesidades de este colectivo,
de acuerdo con las especificidades de su enfermedad.

5) Un aspecto importante que habria que tratar es el hecho de que los servicios
sociales, de los que depende todo el tema de la discapacidad y
dependencia, estan transferidos por Ley a las Comunidades Auténomas.
Este hecho, hace que dependiendo de en qué Comunidad Auténoma te
encuentres te pueden pedir mas o menos requisitos para acceder a los
recursos y prestaciones a los que se tiene derecho, creando de esta manera
“ciudadanos de primera y segunda categoria” dependiendo de los recursos
que tenga cada Comunidad Auténoma. Habiendo situado la Ley 39/2006 la
dependencia como un derecho subjetivo de la ciudadania y como cuarto pilar
del sistema del bienestar, considero que seria apropiado recoger en el informe
alguna alusion que incluyese que la concesién de los recursos y de las
prestaciones fuera homogénea en todo el territorio nacional para evitar
agravios comparativos entre unas Comunidades Auténomas y otras.
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ANEXO: Fuentes bibliograficas y normativas

Documentos y fuentes bibliograficas de referencia:

= Esclerosis Multiple en Espana: realidad, necesidades sociales y calidad de vida. 2005-
2006.

http://www.esclerosismultiple.com/pdfs/estudio%20calidad%20de%20vida.pdf

= Programa de enfermedades neurodegenerativas (Anales del Sistema Sanitario de
Navarra. Departamento de Salud del Gobierno de Navarra).

http://www.cfnavarra.es/salud/anales/textos/vol24/suple3/suple4.html

= Sistema de valoracion de la dependencia en esclerosis multiple y otras enfermedades
neurodegenerativas. FELEM. Marzo 2007.

http://www.esclerosismultiple.com/pdfs/Posicionamiento%20FELEM%20SAAD%20ley%
20dependencia%20marzo%2007.pdf

= Varios Autores; Atencién a las personas en situacion de dependencia en Espafa. Libro
Blanco. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Secretaria de Estado de Asuntos
Sociales, Familias y Discapacidad. Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO). 12 edicion. 2005.

= “Evolucion histérica de los modelos en los que se fundamenta la discapacidad”:
http://usuarios.discapnet.es/disweb2000/cif/PDF/unidad2.pdf

= “Sobre el concepto de discapacidad. Una revision de las propuestas de la OMS”:
http://www.auditio.com/revista/vol2/3/020304.pdf

= “Del Exterminio a la Educacién Inclusiva”:

http://www.discapacidaduruguay.org/noticias2.asp?ide=143

= “Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud”:
http://www.discapnet.es/NR/rdonlyres/eaa3rmkmix44bcs5dusry3opby5e36hbad2g7tloac
mv5zubzsowwib5g3muj4xc3ueocbz6brxjifmnweawsxhvr3d54e/0416.html- .

=  “Retraso mental. Definicion, clasificacion y sistemas de apoyo” de la Asociacién
Americana sobre Retraso Mental (AAMR).

= “Calidad de vida. Manual para profesionales de la educacion, salud y servicios sociales”
de Robert L. Shalock y Miguel Angel Verdugo.

= Informe sobre metodologia utilizada para la realizaciéon de la Encuesta sobre
Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD 2008).
Instituto Nacional de Estadistica.

http://www.ine.es/daco/daco42/discapa/meto_resumen.pdf

= Resumen metodolégico de la EDDES 1999. Instituto Nacional de Estadistica.

= http://www.ine.es/prodyser/pubweb/discapa/disca99meto resumen.pdf

= Informe sobre el impacto de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad en el Ordenamiento Juridico Espafiol. Instituto Derechos Humanos
Bartolomé de las Casas de la Universidad Carlos Ill de Madrid.

http://www.tiempodelosderechos.es/docs/informe huri-age1.pdf

= La Gobernanza Europea. Un Libro Blanco. Comisién de las Comunidades Europeas.
Bruselas, 25.7.2001 COM (2001) 428 final.

http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/site/es/com/2001/com2001 0428es01.pdf

= Asociaciones de Pacientes en Espana. Albert J. Jovell y M? Dolors Navarro Rubio. 2009.
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Marco juridico de referencia:

e Convencion de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad y
Protocolo Facultativo a la Convencién.

Instrumento de Ratificacién de la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, hecho
en Nueva York el 13 de diciembre de 2006.

Instrumento de Ratificacién del Protocolo Facultativo a la Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad, hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006. BOE 22 abril 2008.

e Ley 51/2003, de de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no

discriminacién y accesibilidad universal
http://www.boe.es/boe/dias/2003/12/03/pdfs/A43187-43195.pdf

e Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y

Atencion a las personas en situacién de dependencia.
http://www.imserso.es/dependencia_01/autonomia_dependencia/texto_ley/index.htm

e Real Decreto 504/2007, de 20 de abril, por el que se aprueba el baremo de
valoracion de la situacion de dependencia establecido por la Ley 39/2006, de
14 de diciembre, de promocion de la autonomia personal y atencién a las

personas en situacion de dependencia.
http.//www.imserso.es/Presentacion/groups/imserso/documents/binario/im 002402.pdf

e Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el

reconocimiento, declaracion y calificacién del grado de minusvalia.
http://noticias.juridicas.com/base datos/Admin/rd1971-1999.html#a1

o Real Decreto 1851/2009, de 4 de diciembre, por el que se desarrolla el articulo
161 bis de la Ley General de la Seguridad Social en cuanto a la anticipacion de
la jubilacion de los trabajadores con discapacidad en grado igual o superior al

45 por ciento.
http://www.derecho.com/l/boe/real-decreto-1851-2009-desarrolla-articulo-161-bis-ley-general-sequridad-
social-cuanto-anticipacion-jubilacion-trabajadores-discapacidad-grado-igual-superior-45-ciento/
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