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LA DISCAPACIDAD EN PERSONAS CON ENFERMEDADES
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. estebastéfino
\ puede ver ni gir-

-

7 o 2 Recuérdalo como conductor o como peatén
; Estds delante de una persona con sordoceguera

Protocolo para la identificacion y evaluacion de las limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacion



Objetivos de la formacion ¥/ 4 A/
de formadores propuesta \\*//,

1) Transferir conocimientos a aplicar en el campo de actuacion
profesional, dirigidos a:

o Aumentar el conocimiento epidemioldgico sobre las ER y la sordoceguera.

o Actualizar la informacidn sobre dichas condiciones de salud.

o Reconocer su especificidad en cuanto a la aplicacion de los criterios y pautas de
valoracion de sus limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion,
del procedimiento del reconocimiento, declaracion y calificacion del actual
procedimiento del Grado de Discapacidad.

o Mejorar el acceso de las personas afectadas al reconocimiento del grado de
discapacidad.

2) Formar a un grupo de profesionales evaluadores para que se

transformen en replicadores de los conocimientos impartidos, a los

profesionales de su Comunidad Autéonoma.



Contexto y problematica a tomar en consideracion
en la evaluacion de la situacion de discapacidad

-. Las ER son, en su mayor parte, cronicas y degenerativas. El 65%
de estas patologias son graves e invalidantes, 2 de cada 3
aparecen antes de los dos anos y 1 de cada 5 afectados padecen

dolores cronicos, lo que conlleva un deterioro significativo de su
calidad de vida.

-. Con frecuencia se da:

Retraso o fallo en el diagndstico

Carencia de tratamiento especifico
Deficiencias multiples

Dificultades de afrontamiento personal y familiar

o O O O O

Gran desconocimiento de los profesionales y de la sociedad de sus limitaciones
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-. La sordoceguera es un deterioro combinado de vista y el oido que
dificulta el acceso de la persona a la informacion, a la comunicaciony a la
movilidad.

No es facil establecer cuantitativamente cual es el grado de deficiencia
visual y auditiva que combinados hacen que funcionalmente la persona
sea sordociega.

Por esta razoén la Dbl (Deafblind International), propone que la condicidn
de sordoceguera la determine la situacion funcional de dificultad
comunicativa de la persona, con el soporte siempre del analisis de los
datos cuantitativos de la pérdida de vision y audicion que verifiquen la
perdida sensorial.




El lupus es dificil para todos...
éCoémo cee @A cualquier edad

afectara a mi Me siento un '
relacién? bicho raro... Quiero hablar
solo con mi
médico

éPor qué
a mi?

No tomaré
la medicacién

“oiF

-. La enfermedad crdnica produce una limitacion importante en la
calidad de vida y el estado funcional de las personas que las
padecen.

Me veo gorda
y fea...

La evaluacidon de los aspectos que aparecen como consecuencia
de la repercusion que la propia patologia tiene sobre los
diferentes ambitos de la vida, no pueden contemplarse tomando
en consideracion exclusivamente los signos y los sintomas que la
afectan, sino en un marco holistico.

La persona tiene que aprender a vivir con su dolencia crdnica,
adaptdndose a su enfermedad para lograr el maximo de
autonomia posible en su situacion.




Identificacion de las limitaciones )
y restricciones que concurren en el
las personas con una ER. " "

Se atasca en todas partes...

o Dificultades en el retraso o fallo en el diagndstico, en la informacion y
orientacion hacia profesionales competentes, acceso a una atencion
sanitaria de calidad y beneficios sociales, pobre coordinacion de
atencion hospitalaria y externa, autonomia reducida y dificultad en |la
integracion en el entorno escolar, laboral, social y familiar.

o Pueden verse excluidas del sistema de salud por la ausencia de un
diagnostico y pueden vivir durante varios afos en situaciones
complicadas sin atencion médica adecuada.

o Muchas ER implican discapacidades de tipo fisico, psiquico,
sensoriales y motoras.

o Dependiendo del sindrome o enfermedad debemos realizar una
diferenciacion en el proceso de identificacion y evaluacion, de forma
especifica.



Macrocefalia
Abombamiento frontal
Disminucion de la base de craneo

Distancia interpedicular
acortada hacia distal
Anomalias vertebrales
Nariz corta en silla de montar
Retroposicion mediofacial
Prognatismo mandibular

Rizo(acro)melia
Mano en tridente

]} Pelvis angosta
Acetabulos horizontales
Diafisis cortas y anchas

Piel en acordeon

Ejemplo: Acondroplasia

o Es una enfermedad genética rara, del grupo de las displasias que se caracteriza por:
macrocefalia (cabeza inusualmente grande), una frente prominente y un puente
nasal plano o deprimido, enanismo rizomélico (acortamiento proximal) de los huesos
largos, abdomen y nalgas inusualmente prominentes, y manos cortas con dedos que
adoptan una posicion “en tridente” a la extension.

o La acondroplasia ocurre como resultado de un cambio espontaneo y nuevo en el
material genético en cerca del 90 por ciento de los casos se hereda como un rasgo
genético autosdmico dominante.

Ademas conlleva con frecuencia graves problemas respiratorios, de oido, de columna
vertebral, dentales, etc.



Estudio sobre situacion de necesidades
sociosanitarias de las personas con
enfermedades raras en Espana.
ENSERio/ OCTUBRE 2009
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Si bien no toda enfermedad rara tiene por qué ser discapacitante, si que hay
muchas personas con enfermedades raras con discapacidades especificas.

Un 70,64% de |la muestra del estudio posee el certificado de discapacidad. El
18,90% no lo posee ni lo ha solicitado. El resto de los afectados se encuentra en
proceso de solicitarlo o bien se lo han denegado por considerar que su
enfermedad rara no era discapacitante (un 4,65%).

El 35,1% de los encuestados con valoracion estan insatisfechos con el grado de
discapacidad reconocido. En el caso de las asociaciones de afectados, la gran
mayoria considera que la valoracion de la discapacidad no suele ser acorde con la
discapacidad real que presentan las personas afectadas.

El principal argumento esgrimido acerca de la insatisfaccion con el grado
discapacidad recibido, se refiere al desconocimiento generalizado de esas
enfermedades raras por parte de los evaluadores.

Los mecanismos por los que se realiza la baremacién no siempre son bien
conocidos por las familias y asociaciones, lo que les reporta cierta sensacion de
subjetividad en las valoraciones, sobre todo en comparacidon con otros tipos de
discapacidad.



Competencia personal
- Social
- Practica

Protocolo para la identificacion Concoe
p
y evaluacion del grado de
. ° . Patron
discapacidad que pueda concurrir i
de las
en cada saso Nacasidanas

de Apoyo

« Se propone una valoracion centrada en

la persona, en su entorno y con su red de cuidados habitual, gue requiere:

-. Que los/as profesionales desplieguen competencias diversas, como las que
tienen que ver con la escucha y la empatia, con la valoracién de las capacidades y
el acercamiento a la historia de vida de las personas.

-. Organizar el trabajo, en coordinacidon con otros/as profesionales para conseguir
la mejor comprensién de la situacion.

-. Valorar tanto las limitaciones en la actividad como el grado de adaptacion al
entono, el grado de destrezas y habilidades en el cuidado y la facilitacion de
autonomia por parte de los cuidadores.
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Pasos a seguir:

N

1. Recoger la informacidn previa necesaria para la comprension del caso a
evaluar.

2. Informacion de los agentes implicados.
3. Obtencion de informacion directa de la persona.

4. Seleccion de las estructuras y funciones afectadas; e instrumentos
necesarios para una correcta evaluacion.

5. En el caso de nifios, la evaluacidon psicologica se debe centrar en los
siguientes aspectos: sistema perceptivo, psicomotricidad, aptitudes
cognitivas, comunicacion y lenguaje, autonomia personal y conducta social
y emocional.

6. Emitir dictamen técnico normalizado sobre las deficiencias, las
limitaciones para realizar las AVD y las barreras en la participaciéon social
que restringen la participacién, recogiendo las capacidades y habilidades
para las que la persona necesita apoyos.



Actitud del evaluador
hacia la persona

e Relacion empatica:

-. Comprendiendo el mensaje desde el
punto de vista del otro.

-. Respetando los diferentes valores,
emociones, sentimientos y visiones del
mundo.

-. Tolerando el silencio como facilitador
de la descarga emocional sin forzar
respuestas o respondiendo  con
demasiada premura.

-. Sirviendo de espejo a las emociones
de la persona: “éCédmo se encuentra en
estos momentos?”’; “Te encuentro
desanimado, équieres que hablemos?”.

e Escucha activa:

-. Cuando las personas nos percibimos
escuchadas nos sentimos aceptadas,
comprendidas, respetadas en toda
nuestra integridad.

-. La escucha activa es una habilidad
importante en toda relacion humana e
imprescindible ante el conflicto vy
contextos emocionalmente estresantes.

-. En cualquier situacidn en crisis esta
técnica reducira la tension y aliviara el
dolor de los afectados.



Encuadre normativo de los
criterios a aplicar en el
procedimiento para la
calificacion del GD

Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se
aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las
personas con discapacidad y de su inclusion social:

Articulo 2. Definiciones.- A efectos de esta ley se entiende por:

Discapacidad: es una situacion que resulta de la interaccion entre las personas con
deficiencias previsiblemente permanentes y cualquier tipo de barreras que limiten o impidan
su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

Articulo 4. Titulares de los derechos:

4. A efectos del reconocimiento del derecho a los servicios de prevencidon de deficiencias y
de intensificacion de discapacidades se asimilan a dicha situacién (personas con
discapacidad) los estados previos, entendidos como procesos en evolucion que puedan
llegar a ocasionar una limitacién en la actividad.
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imiento para el
reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de discapacidad; anexo 1.A.-
Pautas para la determinacion de la discapacidad originada por deficiencias
permanentes de los distintos drganos, aparatos o sistemas:

o El diagnodstico de la enfermedad no es un criterio de valoracidon en si mismo. Las pautas
de valoracion de la discapacidad que se establecen en los capitulos siguientes estan
basados en la severidad de las consecuencias de la enfermedad, cualquiera que ésta
sea.

o Las pautas de valoracidén no se fundamentan en el alcance de la deficiencia sino en su
efecto sobre la capacidad para llevar a cabo las actividades de la vida diaria, es decir, en
el grado de discapacidad que ha originado la deficiencia.

o Cuando coexistan dos o mas deficiencias en una misma persona —incluidas en las
clases Il a V— podran combinarse los porcentajes, utilizando para ello la tabla de
valores que aparece al final de este anexo, dado que se considera que las consecuencias
de esas deficiencias pueden potenciarse, produciendo una mayor interferencia en la
realizacion de las A\V.D. y, por tanto, un grado de discapacidad superior al que origina
cada uno de ellas por separados.



v Orientaciones y pautas para la aplicacion del anexo 1 del
real decreto 1971/1999 de 23 de diciembre.- Elaboradas vy
consensuadas por el grupo de trabajo para la revision de
baremos meédicos, constituido por la Comision Estatal de
Coordinacion y Seguimiento de la Valoracion del Grado de
Discapacidad, en la sesion celebrada el 10 de marzo de 2005:

o El capitulo primero ha de utilizarse con frecuencia, ubicando
al paciente en una de las clases valorativas segun sus
limitaciones para las actividades de la vida diaria (AVD). Debe
servir siempre de guia o referencia ante dudas que puedan
surgir en capitulos especificos, pluripatologias o patologias
gue aun no se recogen en baremo.



v' Propuesta actuaciones a tener en cuenta en el proceso de
valoracion de la discapacidad en personas con ER. (Sesidn plenaria
de la Comisidon Estatal de Valoracion del Grado de Discapacidad de
26/03/2013):

1). Identificarlas como tal con el apoyo y orientacion de Orphanet
en lo que se refiere a sintomatologia clinica y codificacion en CIE-10.
2) ldentificarlas en las Bases de Datos con el “Cédigo de Deficiencia
Imserso” Apartado 6 Enfermedades Crdnicas/ Coédigo 6.0.12.-
Enfermedad Rara, como primera deficiencia.

3).Tener en cuenta el hecho de tener una enfermedad rara en la
“Evaluacion de las circunstancias personales y sociales” del
Procedimiento para el reconocimiento, declaracién y calificacion del

grado de discapacidad (RD 1971/1999:
-. FACTORES SOCIALES/ Factor familiar/ Otras situaciones no
contempladas/ Otros: Carga familiar.
-. FACTOR ENTORNO/ A) Carencia o dificultad de acceso a recursos...



v’ Informar sobre las conclusiones de reuniéon celebrada en el
Imserso sobre la determinacion de un concepto de sordoceguera
conforme a lo acordado en la reunion de esta Comision, de
21/03/2013. Ratificacion si procede y, en su caso, determinar
codigos que identificaran a esta personas en las Bases de Datos
de Valoracion de Personas con Discapacidad. (Sesién plenaria de
la Comision Estatal de Valoracion del Grado de Discapacidad de
26/03/2013):

o CONSESO: Concepto de sordoceguera, criterios de valoracion de
personas con sordoceguera en la aplicacion del actual “procedimiento
para el reconocimiento, declaracion vy calificacion del grado de
discapacidad” y codigos que identificaran a esta personas en las bases
de datos de valoracion de personas con discapacidad



).- Criterios de codificacion en Base de datos: Codigo de deficiencia

-.3.3.00: diagndstico de patologias o sindromes que cientificamente estd demostrado que produzcan
sordoceguera.

-.3.3.01: Grupo 1 de gravedad de deficiencia visual y auditiva: agudeza visual sea igual o inferior a 0,1 o
cuyo campo visual sea igual o inferior a 102, combinado con una deficiencia auditiva binaural superior a 43
dB y combinado con deficiencia grave en grupo 1 de comunicacion (lenguaje de signos).

-.3.3.02: Grupo 2 de gravedad de deficiencia visual y auditiva: agudeza visual sea igual o inferior a 0,2
combinada con una deficiencia auditiva binaural superior a 70 dB y combinado con deficiencia grave en
grupo 1 de comunicacion (lenguaje de signos).

-.3.3.03: Grupo 1 de gravedad de deficiencia visual y auditiva: agudeza visual sea igual o inferior a 0,1 o
cuyo campo visual sea igual o inferior a 102, combinado con una deficiencia auditiva binaural superior a 43
dB y combinado con deficiencia grave en grupo 2 de comunicacién (lenguaje oral).

-.3.3.04: Grupo 2 de gravedad de deficiencia visual y auditiva: agudeza visual sea igual o inferior a 0,2
combinada con una deficiencia auditiva binaural superior a 70 dB y combinado con deficiencia grave en
grupo 2 de comunicacién (lenguaje oral).

-.3.3.05: Grupo 1 de gravedad de deficiencia visual y auditiva: agudeza visual sea igual o inferior a 0,1 o
cuyo campo visual sea igual o inferior a 102, combinado con una deficiencia auditiva binaural superior a 43
dB y combinado con deficiencia muy grave en grupo 3 de comunicacion (indistinto sistema de
comunicacion + apoyo del sentido del tacto).

-.3.3.06: Grupo 2 de gravedad de deficiencia visual y auditiva: agudeza visual sea igual o inferior a 0,2
combinada con una deficiencia auditiva binaural superior a 70 dB y combinado con deficiencia muy grave
en grupo 3 de comunicacion (indistinto sistema de comunicacion + apoyo del sentido del tacto).

-.3.3.07: Las personas con sordoceguera congénita desde nacimiento y no desarrollo de comunicacion
formal en grupo 4 de comunicacion (no comunicacion).



Capacitacion

> 1

-. Esta directamente relacionada con las habilidades, el conocimiento y
las estrategias necesarias para realizar un trabajo determinado.

-. Es la combinacion de tres elementos: Conocimientos necesarios,
conocimientos aplicados (habilidades y destrezas) y actitudes.

-. Requiere facilitadores/as que conozcan la tematica en profundidad,
sean habiles en la aplicacion de herramientas educativas, y que
comprendan y analicen los contextos en los cuales deben trabajar.

-. La informacion a brindar debe ir dirigida a permitir a los profesionales
conocer y comprender el significado de sus experiencias, de sus procesos
y de alguna forma enfrentar de mejor manera su actividad profesional.



Tareas especificas del
proceso de capacitacion
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Solicitar informacion: pedir hechos, ideas e identificar informaciéon que

alimenten los contenidos con situaciones reales y concretas.

Dar informacion: proveer hechos, ideas y sugerencias para ayudar al grupo vy
compartir experiencia relevante.

Explicar: dar ejemplos practicos para aclarar algun punto.

Clarificar: hacer preguntas o repetir algun punto en diferentes palabras para
hacerlo mas comprensible.

Preguntar las opiniones: para saber qué piensan las/os participantes de
determinada sugerencia.

Resumir: sintetizar los puntos principales al final de la sesion.

Crear consenso: ver que todos/as, especialmente las/os participantes mas
silenciosas/os estén de acuerdo sobre las decisiones.

Evaluar: comparando las decisiones del grupo con metas y valores y estandares
gue se hayan establecido.



Un modelo metodolégico a modo de ejemplo

.......
Bl

. Comienza con la experiencia y las

realidades del lugar de pertenencia
de las/os participantes.

. Se buscan similitudes y se analizan las

diferencias de las distintas
experiencias y realidades.

. Se agrega mayor informacién o

elementos conceptuales preparados
previamente.

. Se practican nuevas habilidades a

través de ejercicios y técnicas que
integren los contenidos conceptuales.

. En el ambito de actuacion, las/os

participantes aplican lo aprendido.



Una téchica de moderacion

grupal METAPLAN: Sesiones formativas y
reuniones de trabajo mas efectivas

Se basa en una tormenta de ideas(o brainstorming) estructurada, que
garantiza una contribucion equilibrada y activa de todos los
participantes y la consecucion de los objetivos de la reunion en el tiempo
previsto:

-. Una reunion dinamizada mediante esta técnica se inicia con una “discusion por
escrito”; esto es, tras anunciarse el tema de debate se establecen unos minutos de
reflexion en silencio al objeto de que cada participante escriba sus
propuestas en tarjetas andénimas sin estar condicionados por la opinion del grupo.
A continuacion, un moderador pone en comun todas las ideas en un panel; y luego,
a la vista de todas las ideas surgidas, se celebra una discusion abierta que conduce
hasta la conclusion del debate.

-. Requiere un moderador entrenado cuyas funciones principales son: (a) definir
la secuencia del debate; (b) distribuir los turnos de palabra, (c) facilitar
el entendimiento entre los participantes propiciando que se debatan ideas y no
enfrentamiento entre personas; y (d), gestionar el tiempo previsto para cada tema
objeto de la reunion.

-. La competencia del moderador es la clave del éxito de la reunion.



Relacionamiento e interdependencia

de ideas, temas o problemas.

La principal
utilizacion de esta
técnica es para la

moderacion de

reuniones que
persiguen objetivos

concretos tales
como:

' Generacion de ideas.

3
——

Analisis de causas.
Definicion de prioridades.

Busqueda de acuerdos y soluciones a
problemas.
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