La Suma de Todos

m CONSEJERIA DE ASUNTOS SOCIALES.

Comunidad de Madrid

www.madrid.org

Experiencia colaborativa

Procedimiento de evaluacidn de la discapacidad en enfermedades raras - Burgos 2013
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Nuestra Misidn es contribuir a la mejora de la calidad de
vida de las personas con enfermedades poco frecuentes
y sus familias, uniendo a la comunidad de familias y
asociaciones, representando sus intereses y derechos y
promoviendo mejoras concretas para lograr su plena
integracion en la sociedad.



www.enfermedades-raras.org

Desde FEDER queremos una sociedad mas justa,
equitativa e integradora con las personas con ER y sus
familias y para ello tenemos un Plan: Nuestro Plan
Estratégico 2011-2015

“FEDER, un proyecto de Todos”
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Nuestros valores

Q) calidad
@ Personas

(v Unidad

Q) sostenibilidad
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Cartera de Servicios
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VISIBILIDAD
Campafia de Sensibilizacikin Dia Mundial
Actividpdes de Divulgacitn
Web, Boletin electrinico y Redes Sociales
DERECHOS Red Social Europea "RareConnoct”
Premios FEDER
Camoras Populares por la Esperanza
Tienda Solidaria
Alianzas

Promocion y Defensa de Derechos
Representacidn Institucional
Allanzas

ACCION SOCIAL

Servicio de Informacitn y Orkentacbn

Sendicio de Alencidn Palcoldgica - - - mm D‘E ’ﬂnﬁ
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Servicio de Alencidn Psicosocial

Programa de Respiro Familiar — CON ER Y DE 5US

Promocitn y Apoyo al Asodcacionismo
Programa de Voluntariado s FAMILIAS

FORMAGION ¥ CONOGREENTO _PROMOCION DE LA IMAGEN POSITIVA

rifor dades R al Colo con Fedo:

Escuela do Formacidn
Congresos, Jormadas y Encuentios
Talleros
Observatono ER

Estudios de investigacidn social
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Motivacién de la necesidad L ~SFEDER

*PLAN ESTRATEGICO DE FEDER: Lineas de accidn prioritarias. 2013: 13 Propuestas

*Reuniones con Asociaciones de FEDER en las que se ponen de manifiesto las
inquietudes mas urgentes del colectivo.

*A través nuestro servicio de informacion nos llegan cada vez mas demandas relativas a
la aplicacion de la Dependencia, el reconocimiento del grado de discapacidad,...
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Tel: 502 18 17 25
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ANO 2013: ANO NACIONAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS. Declarado por el MSPSI

PROPUESTA N°11: “ Que se utilice por parte del Gobierno Espafiol |a

Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud,

liderando el IMSERSO la homogeneizacion de los criterios de valoracion a la discapacidad
en las ER enlas CCAA. ..”

En 2013 es urgente superar el “abordaje negativo” que suponen la CIDDM (Clasificaciéon
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalia). Esta codificacion disefiada en los
afnos 70, tiene muchas criticas, entre otras, su enfoque centrado en la minusvalia y no en las
capacidades de las personas. La OMS ha instado a los Estados Miembros a usar cuando
proceda la CIF en sus actividades de investigacion, vigilancia y valoracién. Espafia sera uno de
los ultimos paises en incorporarla.
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Reuniones con las Asociaciones: 68 asociaciones en Madrid,

70 % de participacion
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EL SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION:

«FEDER %o

Nimseacer Dpatiy de [rrmadinde fme T W3 IR IT I8

Servicio de Informacion y Urientaclﬂn

SERVICIO DE ATENCION S5OCIAL

902 18 1? 25 SERVICIO DE APQYQ PSICOLOGICO

L d RN

SERVICIO DE ASESORIA JURIDICA

" " Habla con nosotros
QUEREMOS AYUDARTE



Motivacion de la necesidad
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Consultas mas frecuentes:

®; Por tener una patologia poco frecuente, tengo derecho al reconocimiento de discapacidad?
®Tengo la enfermedad concreta.....;qué grado de discapacidad me corresponde?.

®Por tener una incapacidad laboral, se reconoce
automaticamente un grado de discapacidad

®Por tener un certificado de discapacidad, tengo la
obligacion de informar en el trabajo

®Si he empeorado, ;tengo que esperar a la revision?
®Convenio especial para personas con discapacidad: beneficios
®grado de discapacidad: solicitud de agravamiento

®Es posible que en mi certificado pueda omitirse los motivos de Ia
discapacidad
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Descripcion de la Actividad

IDENTIFICADAS LAS NECESIDADES, ACTUAMOS:

® Consejeria de Sanidad:

® Direccion General de Hospitales.
® Direccidn General de Atencidn al Paciente.

® Consejeria de Servicios Sociales:

i - —

® _Direccién General de Servicios sociales y Discapacidad
® Direccion General de Dependencia

® Portavoces de las Comisiones (que nos atafen) de los distintos Grupos
Parlamentarios

* ACTO INSTITUCIONAL EN LA ASAMBLEA DE MADRID, para abrir el didlogo posterior.
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Claves de éxito

®Ha habido buena predisposicion por parte de la Direccion General de Servicios
Sociales de la Comunidad de Madrid.

®| as asociaciones han participado y se han implicado.

®La figura del Delegado de FEDER ha sido muy importante.

®Las personas del Grupo de trabajo: seriedad, constancia, formacién, compromiso:
ha sido clave

El Grupo de Trabajo de Discapacidad ha generado un aprendizaje mutuo y todo un
ejemplo colaborativo Administracion/Asociaciones.



Logros en 2013
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Orientaciones para
la valoracion de la
discapacidad en
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www.madrid.org

CONSEJERIA DE ASUNTOS SOCIALES DE LA COMUNIDAD DE MADRID
FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
DELEGACION FEDER- MADRID

Fecha: Jueves, 7 de Febrero de 2013
Lugar: Centro de Esclerosis Multiple Alicia Koplowitz
de la Comunidad de Madrid. Bulevar José Prat 42.

@ Metro Valdebernardo

Hora: 09:00- 15:00

Con la colaboracion de Obb\/le



Gracias!!

IMSERSO-CREER

Direccion General de
Servicios Sociales CAM.

Profesionales de Centros Base
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