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INTRODUCCION

LA EVALUACION DE LAS SITUACIONES DE DISCAPACIDAD O
DEPENDENCIA:

*Se sustenta en la definicibn de los conceptos implicados, su

clasificacion y en el procedimiento aplicado para cuantificar la

gravedad de dichas situaciones: BAREMO

Lo anterior es importante para evaluar, disenar e implementar
politicas publicas tanto sanitarias como sociales que promuevan la

Integracion y la participacion de dichas personas en la sociedad.
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DEFINICION DISCAPACIDAD

Situacidbn resultante de la
interaccion entre:

olas deficiencias de las

personas, previsiblemente
permanentes

sy cualquier tipo de barreras que
limiten 0 Impidan su

participacion plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas.
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DEFINICION DEPENDENCIA

Estado de caracter permanente en que
se encuentran las personas que:

por razones derivadas de la edad,
la enfermedad o la discapacidad, y

ligadas a la falta o a la pérdida de
autonomia fisica, mental, intelectual
0 sensorial,

precisan de la atencidon de otra u
otras personas para realizar las
actividades basicas de Ila vida
diaria.
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NORMATIVA DISCAPACIDAD

Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de
procedimiento para el reconocimiento, declaracion y

calificacion del grado de discapacidad.

Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad de la ONU (diciembre 2006). Ratificada
por Espana en 2007.

Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a
la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad.

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.



NORMATIVA DEPENDENCIA

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion
de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia.

*Real Decreto 174/2011, de 11 de febrero, por el
gque se aprueba el baremo de valoracidon de la
situacion de dependencia .
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APORTACIONES Y RECOMENDACIONES DE
ORGANISMOS INTERNACIONALES SOBRE

ENFERMEDADES RARAS

La Organizacion Mundial de la Salud:

CIF: una nueva conceptualizacion de la discapacidad y la
salud de las personas (engloba las Deficiencias, las
limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participacion).

Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-11),
cuya publicacion esta prevista para 2015 incluyendo
clasificacion de Enfermedades raras.

El Consejo de Europa:

El 8 de junio de 2009 recomienda a los estados miembros
elaborar y aplicar planes o estrategias para las
enfermedades raras.

Unidn Europea

Conferencias EUROPLAN, para promover planes para
ER.
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BAREMO DISCAPACIDAD (1)

Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre

Baremo del Anexo 1.A/ Evaluacion de las “Limitaciones en
actividad:

« Diagnastico, sin que este constituya un criterio de evaluacion en si mismo

e Las deficiencias permanentes se evallan mediante parametros objetivos

» Efecto sobre la capacidad para llevar a cabo las AVD.

Anexo 1.B/ Evaluacion de circunstancias personales y sociales
* Factores familiares
* Factores econdmicos
» Factores laborales
» Factores culturales
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BAREMO DISCAPACIDAD (2)

Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre

Grado 1: “Limitaciones en la actividad” nula.

Sintomas, signos o secuelas minimos
No justifican una disminucion de la capacidad

Grado 2: “Limitaciones en la actividad” leve.
Existen sintomas, signos o secuelas que
Justifican alguna dificultad para realizar las AVD

Grado 3: “Limitaciones en la actividad” moderada.
Existen sintomas, signos o secuelas que

Causan disminucion importante o imposibilidad para
realizar algunas AVD. Independiente en autocuidado
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BAREMO DISCAPACIDAD (3)

Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre

 Grado 4: “Limitaciones en la actividad” grave.

Existen sintomas, signos o secuelas que
Causan disminucion importante o imposibilidad

realizar mayoria AVD. Puede estar afectada alguna
actividad autocuidado

Grado 5: “Limitaciones en la actividad” muy grave.

Los sintomas, signos o secuelas imposibilitan la
realizacion de las A.V.D.




BAREMO DEPENDENCIA

e Real Decreto 174/2011, de 11 de febrero

Grado |. Dependencia moderada

Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias AVD, al menos
una vez al dia o tiene necesidades de apoyo intermitente o limitado
para su autonomia personal.

Grado Il. Dependencia severa

Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias AVD, dos o tres
veces al dia, pero no requiere el apoyo permanente de un cuidador ni
tiene necesidades de apoyo extenso para su autonomia personal.

Grado Ill. Gran dependencia

Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias AVD, varias
veces al dia y, por su pérdida total de autonomia fisica, mental,
Intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensable y continuo de
otra persona o tiene necesidades de apoyo generalizado para su
autonomia personal.
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CALIFICACION DISCAPACIDAD

Equipos multiprofesionales de calificacion vy
reconocimiento del grado de discapacidad.

Constituidos por Medico, Psicologo vy
Trabajador social.

Funciones  principales de los  equipos
multiprofesionales:

« Emision de un dictamen  técnico
normalizado

« Orientacion para la habilitacion vy
rehabilitacion

« Valoracion y calificacion de la situacion de =+
discapacidad 3
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CALIFICACION DEPENDENCIA

Los 6rganos de valoracion de la situacion de dependencia seran
determinados por las comunidades autbnomas.

Siguiendo los criterios comunes establecidos por el Consejo
Territorial de Servicios Sociales y del Sistema para la Autonomiay
Atencién a la Dependencia, de composicion de los organos de
valoracion: Equipo multiprofesional de caracter publico,
encuadrado en el modelo biopsicosocial que establece la CIF.

Funciones de 6rganos de valoracion:

 Emitir dictamen sobre el grado de dependencia aplicando el
BAREMO

 Especificacion de los cuidados que la persona pueda
requerir
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PRESTACIONES Y AYUDAS

DISCAPACIDAD

a) Pension no contributiva (PNC) por invalidez

b) Prestaciones econdmicas y sociales para personas con discapacidad

c) Prestaciones familiares: (Asignacion economica por hijo a cargo).

d) Otras:

1.

a bk wnN

IIIIIIIIIIIIIIIII

Medidas fomento del empleo/ Adaptacion del puesto de trabajo
Adaptacion de pruebas selectivas en el acceso al empleo publico
Jubilacién anticipada

Acceso a la vivienda de proteccion publica

Subvenciones y/o ayudas de caracter individual/Tratamientos
rehabilitadores y de apoyo

Recursos y apoyos educativos
Beneficios fiscales
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PRESTACIONES DEPENDENCIA

Servicios:

— Prevencion de la dependencia.

— Promocién de la autonomia personal.
— Teleasistencia.

— Ayuda a domicilio.

— Centro de Dia.

— Centro de Noche.

— Atencion residencial.

Servicios a través de Prestaciones economicas:
— P.E. vinculada

— P.E. de asistencia personal

Prestacion economica para cuidados en el entorno familiar y
apoyo a cuidadores.
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EVALUACION DE LA DISCAPACIDAD Y LA
DEPENDENCIA EN ENFERMEDADES RARAS (1)

« ENFERMEDAD RARA es aguella que tiene una
prevalencia menor de 5 casos por cada 10.000
habitantes.

* No toda enfermedad rara tiene por qué ser
discapacitante y en algunos casos puede ser dificil
visualizar las dificultades o deficiencias gue presenta
la persona.

e Si gue hay muchas personas con enfermedades raras
gque requieren atencion y apoyo por motivo de
discapacidad y dependencia.
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EVALUACION DE LA DISCAPACIDAD Y LA
DEPENDENCIA EN ENFERMEDADES RARAS (Il)

Por lo general, muchas de ellas comportan una
evolucion cronica muy severa, con multiples
deficiencias motoras, sensoriales y cognitivas.

Pueden reforzar la sensacion de aislamiento de la
personay pueden ser una fuente de discriminacion.

Pueden verse reducidas las oportunidades
educativas, profesionales y sociales.

Por lo general son personas dependientes de sus
familias y con una calidad de vida reducida



ACCIONES DE MEJORA EN LA VALORACION
DE DISCAPACIDAD EN ER (I)

JORNADAS FORMATIVAS A PROFESIONALES EVALUADORES

DE DISCAPACIDAD

Iniciativa del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad (MSSSI) con motivo del Aio Espanol de las
Enfermedades Raras (ano 2013)

Coincidié con la adhesion de Espaia a la declaracidon del

afio 2016 como Afno Internacional de la Investigacion en

Enfermedades Raras

Obijetivos

— Mejorar el conocimiento acerca de las Enfermedades
Raras.

— Unificar criterios en la determinacion del grado de
discapacidad en personas con E.R.
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ACCIONES DE MEJORA EN LA VALORACION
DE DISCAPACIDAD EN ER (lI)

JORNADAS FORMATIVAS A PROFESIONALES EVALUADORES DE
DISCAPACIDAD

Lugar vy fecha de realizacion: CREER, afo 2013

Dirigidas a: Los profesionales de los equipos de valoracion y orientacion
(EVO) de las Comunidades Autébnomas, Formados por Meédicos,
Psicologos y Trabajadores sociales (Un total de 109 profesionales).

Contenidos fundamentales

*Abordaje al conocimiento de las Enfermedades Raras

*Protocolo DICE-APER y Orphanet

sLimitaciones y restricciones asociadas

*Aspectos psicosociales de estas enfermedades

sAportaciones de la conceptualizacion de la CIF a la valoracion de la

discapacidad

*Codificacién de las Enfermedades raras -~
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ALGUNAS CONCLUSIONES DE LAS JORNADAS

FORMATIVAS (1)

La discapacidad ocasionada por las ER hace necesaria una
coordinacion de los Equipos de Valoracion de la Discapacidad
con los profesionales médicos de Atencion Primaria.

Hay que evaluar las dificultades que la enfermedad produce en
la persona, como las que se afiaden por el entorno, desde un
enfoque biopsicosocial.

Si bien las pautas de valoracion son comunes a todas las
deficiencias permanentes, la evaluacion del Grado de Discapacidad

en ER requiere de unificaciobn permanente de criterios
especialmente en ninos.

Ha facilitado fuentes de informacion validas sobre las E.R., como
Orphanet, Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras...
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ALGUNAS CONCLUSIONES DE LAS JORNADAS

FORMATIVAS (1)

Se ha informado de la conveniencia de la identificacion de
personas con ER en las Bases de Datos de Personas con
Discapacidad, mediante codigos, lo que es fundamental para
mejorar el conocimiento sobre ellas.

En la solicitud del grado de discapacidad se ha incluido la
posibilidad de cumplimentar “la Enfermedad Rara”/(Dependencia).

La formacidn continua y especifica de los equipos de evaluacion
contribuye a mejorar la actualizacion del conocimiento, localizacion
de recursos e informacion y favorece la sensibilizacion y el
interés hacia las ER.

A ello, contribuye el Centro de Referencia Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER).

Ha permitido la comunicacion entre profesionales de distintos
ambitos v territorios, y compartir criterios y opiniones.
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OTRAS ACCIONES DE MEJORA EN LA VALORACION

DE LA DISCAPACIDAD DE LAS E.R.
0 PROPOSICION NO DE LEY aprobada el 17 de febrero de 2009 y por

la que:

“se insta al gobierno a impulsar las medidas necesarias para la
aprobacion de nuevos baremos que valoren la discapacidad de
acuerdo con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento y la
Discapacidad (CIF)".

O Il PLAN DE ACCION para las personas con Discapacidad (2009-2012)

GRUPOS DE TRABAJO creados en el seno de la Comision Estatal de
coordinacion y seguimiento de la Valoracion del Grado de
Discapacidad.

Ultimando borrador de la "Propuesta técnica de adecuacion del baremo de
discapacidad a la CIF*

Aumento del conocimiento para la valoracion de las Enfermedades Raras.
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ACCIONES DE MEJORA EN LA VALORACION
DE LA DEPENDENCIA EN ER (1)

 Publicacion de la GUIA DE _ORIENTACION en la practica
profesional de la valoracion reglamentaria de la situacion de
dependencia en personas con Esclerosis lateral amiotréfica y
otras enfermedades neuromusculares raras.

» Elaborada por los Profesionales del Centro de Referencia
Estatal de Atencidon a Personas con Enfermedades Raras
y sus Familias (CREER).

 Revisada por: Asociaciones FEDER, ELA, ASEM, ADELA, la
Comision Técnica de coordinacion y seguimiento de la
aplicacion del baremo de Valoracion de la situacion de
Dependencia (CTVD) y el Area de Valoracion de la
Dependencia del Imserso. B
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ACCIONES DE MEJORA EN LA VALORACION

DE LA DEPENDENCIA EN ER (Il)

Objetivos de la Guia:
[J Su objetivo fundamental es ser un instrumento util
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en la practica profesional de la valoracion oficial de
la situacion de dependencia Enfermedades Raras
de tipo neuromuscular , y servir de apoyo a la

formacion de los/as profesionales de los 6rganos
de valoracion.

Trata de trasmitir conocimientos Uutiles para la
comprension de la condicion de salud en estas
personas con ER y ayudar en el proceso de
evaluacion de la situacion de dependencia.

http://www.creenfermedadesraras.es/creer 01/docu
mentacion/publicaciones/libros/IM 073380
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Comunidad de Madrid ' ’ '
v, madrid.org

] GUIA INFORMATIVA

Orientaciones para
la valoracion de la
discapacidad en
enfermedades poco

frecuentes SERSROREESRIaRRESSSE

Hemofilia

Distonia
Sindrome de Prader-\VWilli

Esclerodermia

Quistes de Tarlov

2013
AnNno Nacional de las
Er]fermedades Raras Hipertension Pulmonar

Extrorfia Vesical

Sindrome de Angelman

Osteogenesis Imperrfecta

Anemia de Fanconrni

Epidermdolisis Bullosa
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