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Tomás Castillo Arenal

Curso: “Enfermedades raras y discapacidad. 
Procedimiento de evaluación de la 
discapacidad en enfermedades raras”

“La persona primero. Aspectos psicosociales 
de la enfermedades poco frecuentes.”



VIVIMOS UN VIVIMOS UN 
MOMENTO MOMENTO 

HISTORICOHISTORICO



LOS INICIOS DEL LOS INICIOS DEL 
SIGLO XXI SIGLO XXI 

SUGIEREN UN SUGIEREN UN 
CAMBIO DE VISICAMBIO DE VISIÓÓN N 

Y DE MODELO Y DE MODELO 



En 2001 la OMS En 2001 la OMS 
aprueba la aprueba la 

ClasificaciClasificacióón n 
Internacional del Internacional del 

Funcionamiento, de Funcionamiento, de 
la Discapacidad y de la Discapacidad y de 

la Salud la Salud 



La CIFLa CIF
plantea una plantea una 

visivisióón n 
biobio--psicopsico--social de social de 

la discapacidadla discapacidad



La discapacidad deja de La discapacidad deja de 
ser lo caracterser lo caracteríístico de la stico de la 
persona, dejando de ser persona, dejando de ser 
““discapacitadodiscapacitado”” para para 

presentarse como presentarse como 
““persona con discapacidadpersona con discapacidad””



La nueva La nueva 
clasificaciclasificacióón n 
permite reconocer permite reconocer 
las capacidades las capacidades 
como ser humano.como ser humano.



Invita a tener una Invita a tener una 
visivisióón global del n global del 
““funcionamientofuncionamiento”” 
de la persona y de de la persona y de 
las limitaciones.las limitaciones.



La discapacidad es La discapacidad es 
vista como un vista como un 
fenfenóómeno universal meno universal 
que puede darse en que puede darse en 
cualquier persona y cualquier persona y 
algalgúún momento de su n momento de su 
vida.vida.



Concepto de discapacidad como resultado 
de la interacción entre la persona y el 

entorno

PersonaPersona

EntornoEntorno



Hemos valorado lo Hemos valorado lo 
que le ocurre a la que le ocurre a la 
persona pero muy persona pero muy 
poco al entorno poco al entorno 
facilitador o barrera facilitador o barrera 
en el que se en el que se 
encuentra.encuentra.



En 2006En 2006 Naciones Naciones 
Unidas aprueba la Unidas aprueba la 
ConvenciConvencióón n 
Internacional sobre Internacional sobre 
los Derechos de las los Derechos de las 
Personas con Personas con 
Discapacidad.Discapacidad.



La ConvenciLa Convencióón sitn sitúúa a a a 
la persona en el la persona en el 
centro, y el ejercicio centro, y el ejercicio 
de derechos como eje de derechos como eje 
para participar en la para participar en la 
sociedad.sociedad.



La persona deja de ser La persona deja de ser 
objeto solidaridad, de objeto solidaridad, de 
beneficencia social, beneficencia social, 
para ejercer derechos para ejercer derechos 
de ciudadande ciudadaníía como a como 
los demlos demáás.s.



El derecho individual El derecho individual 
puede al fin acercar a la puede al fin acercar a la 
igualdad de igualdad de 
oportunidades, porque oportunidades, porque 
primero es la persona primero es la persona 
como portadora de como portadora de 
derechos y valores y derechos y valores y 
luego su discapacidad.luego su discapacidad.



En 1999 nace la FederaciEn 1999 nace la Federacióón n 
EspaEspaññola de Enfermedades ola de Enfermedades 
Raras (FEDER) canalizando Raras (FEDER) canalizando 
en nuestro paen nuestro paíís la necesidad s la necesidad 
de hacer visible las de hacer visible las 
enfermedades minoritarias y enfermedades minoritarias y 
unificando el movimiento unificando el movimiento 
asociativo, cientasociativo, cientíífico y fico y 
profesional.profesional.



Las personas con Las personas con 
enfermedades poco enfermedades poco 
frecuentes estfrecuentes estáán n 
dejando de ser dejando de ser 
““pacientespacientes”” para ser para ser 
““protagonistasprotagonistas””



La enfermedad tiene La enfermedad tiene 
una dimensiuna dimensióón n 
personal y social, de personal y social, de 
consecuencias consecuencias 
mayores, a veces, mayores, a veces, 
que los propios que los propios 
ssííntomas.ntomas.



Nos hemos dedicado Nos hemos dedicado 
mucho al tratamiento de mucho al tratamiento de 
las consecuencias las consecuencias 
biolbiolóógicas de la gicas de la 
enfermedad, pero poco al enfermedad, pero poco al 
manejo del entorno, para manejo del entorno, para 
que produzca menos que produzca menos 
sufrimiento a la persona.sufrimiento a la persona.



El daEl dañño psicolo psicolóógico gico 
producido por los producido por los 
demdemáás es mayor, s es mayor, 
con frecuencia, que el con frecuencia, que el 
generado por la generado por la 
propia enfermedad. propia enfermedad. 



QuizQuizáá por ello por ello 
muchos nimuchos niñños y os y 
jjóóvenes no quieren venes no quieren 
que los demque los demáás s 
sepan que tienen sepan que tienen 
una enfermedad una enfermedad 
crcróónica. nica. 



Es necesario cambiar Es necesario cambiar 
esta situaciesta situacióón para n para 
avanzar en la calidad avanzar en la calidad 
de vida de cada de vida de cada 
persona. persona. 



En el nuevo paradigma En el nuevo paradigma 
la persona es la persona es 
protagonista de su protagonista de su 
propia existencia y la propia existencia y la 
enfermedad es solo una enfermedad es solo una 
circunstancia, no es lo circunstancia, no es lo 
caractercaracteríístico, ni lo mstico, ni lo máás s 
importante de su vida.importante de su vida.



Se sugiere Se sugiere superar la superar la 
idea de paciente como idea de paciente como 
sujeto pasivosujeto pasivo, objeto de , objeto de 
cuidados, y reducida a cuidados, y reducida a 
veces su existencia a veces su existencia a 
seguir pautas clseguir pautas clíínicas para nicas para 
controlar la enfermedadcontrolar la enfermedad……



……ResistiResistiééndose a ser un ndose a ser un 
““enfermoenfermo”” para ser para ser 

““persona con una persona con una 
enfermedadenfermedad””, , 

persona primero persona primero 
siempre,siempre, y la y la 
enfermedad en enfermedad en 
segundo plano. segundo plano. 



QuizQuizáá el tel téérmino rmino 
““pacientepaciente”” nos ha ocultado nos ha ocultado 
la enorme variedad de la enorme variedad de 
seres que tienen la misma seres que tienen la misma 
enfermedad. enfermedad. 
La enfermedad es similar, La enfermedad es similar, 

las personas son todas las personas son todas 
diferentes. diferentes. 



¿¿En quEn quéé se parecen dos se parecen dos 
personas que tienen personas que tienen 
fibrosis qufibrosis quíística?stica?

Probablemente solo Probablemente solo 
tienen en comtienen en comúún los n los 
ssííntomas de la ntomas de la 
enfermedad. enfermedad. 



La persona es singular.  La persona es singular.  
La naturaleza se La naturaleza se 
manifiesta en ella como manifiesta en ella como 
parte de la parte de la diversidad diversidad 
humanahumana, , 

no como expresino como expresióón de n de 
una anormalidad.una anormalidad.



Enfermedades como la Enfermedades como la 
Fibrosis QuFibrosis Quíística son las stica son las 
manifestaciones de una manifestaciones de una 
mutacimutacióón cromosn cromosóómica, pero mica, pero 
hoy sabemos que todas las hoy sabemos que todas las 
personas tenemos alguna personas tenemos alguna 
alteracialteracióón genn genéética, que no tica, que no 
existe nadie genexiste nadie genééticamente ticamente 
““normal o sanonormal o sano””..



Este fenEste fenóómeno, la meno, la 
enfermedad, lejos de ser enfermedad, lejos de ser 
una desgracia de la que una desgracia de la que 
somos somos ““afectadosafectados””, es , es 
algo natural, algo natural, forma forma 
parte de la existencia parte de la existencia 
humana, humana, que casi todos que casi todos 
vamos a conocer.vamos a conocer.



El modelo El modelo ““especialistaespecialista-- 
pacientepaciente”” puede evolucionar puede evolucionar 
hacia un hacia un 

““modelo de modelo de 
acompaacompaññamientoamiento””
en el que la persona es el en el que la persona es el 

centro, y el sistema estcentro, y el sistema estáá en en 
funcifuncióón de apoyarle para que n de apoyarle para que 
pueda hacer su propia vida. pueda hacer su propia vida. 



Supone superar el concepto Supone superar el concepto 
de paciente como objeto de paciente como objeto 
pasivo de la intervencipasivo de la intervencióón n 
profesional, para profesional, para 
encontrar a la personaencontrar a la persona, , 

sin perder la autoridad sin perder la autoridad 
cientcientíífica del especialista. fica del especialista. 



Es el reto de  Es el reto de  
descubrir las descubrir las 
potencialidades potencialidades 
de la persona, para de la persona, para 
aprovechar las aprovechar las 
posibilidades que la vida posibilidades que la vida 
sigue ofreciendo. sigue ofreciendo. 



Aprender a Aprender a 

crecer como personas crecer como personas 
en la adversidaden la adversidad,,

a disfrutar de la vida, de las a disfrutar de la vida, de las 
pequepequeññas cosas, del presente. as cosas, del presente. 
Es lo que la enfermedad nos Es lo que la enfermedad nos 
estestáá enseenseññando.ando.



Y queremos Y queremos 
trasmitir que la trasmitir que la 
vida vale la vida vale la 
pena vivirla pena vivirla 
siempresiempre. . 



Somos necesarios en una Somos necesarios en una 
sociedad que precisa de sociedad que precisa de 
valores, que no nos ensevalores, que no nos enseñña a 
claves de la vida:claves de la vida:
En quEn quéé consiste la aventura consiste la aventura 
de existir, de convivir con las de existir, de convivir con las 
enfermedades, en vez de enfermedades, en vez de 
padecerlas. padecerlas. 



Las personas con Las personas con 
enfermedades, sus enfermedades, sus 
familiares, somos las familiares, somos las 
expertas en afrontar expertas en afrontar 
los retos de la vida, de los retos de la vida, de 
las que podemos las que podemos 
aprender. aprender. 



En 2009 se aprueba la En 2009 se aprueba la 
Estrategia Nacional de Estrategia Nacional de 
Enfermedades Raras que Enfermedades Raras que 
plantea la necesidad de la plantea la necesidad de la 
participaciparticipacióón de las n de las 
personaspersonas con una con una 
enfermedad en todos los enfermedad en todos los 
áámbitos. mbitos. 



En 2011 se publican las En 2011 se publican las 
conclusiones del EUROPLAN conclusiones del EUROPLAN 
compendio de propuestas de las compendio de propuestas de las 
personas con enfermedades poco personas con enfermedades poco 
frecuentes, los especialistas y las frecuentes, los especialistas y las 
administraciones, en las que se administraciones, en las que se 
avanza sustancialmente en los avanza sustancialmente en los 

aspectosaspectos personales y personales y 
sociales de las enfermedadsociales de las enfermedad..





LL



En este nuevo En este nuevo 
paradigma, paradigma, ¿¿QuQuéé 
aspectos pueden aspectos pueden 
tenerse en cuenta en tenerse en cuenta en 
la valoracila valoracióón de la n de la 
discapacidad?discapacidad?



La actitud de la persona La actitud de la persona 
puede ser determinante puede ser determinante 
en el desempeen el desempeñño que o que 
logra. Para muchas logra. Para muchas 
personas la condicipersonas la condicióón de n de 
discapacidad es un discapacidad es un 
aaññadido indeseado.adido indeseado.



La aceptaciLa aceptacióón de su n de su 
enfermedad integrenfermedad integráándola ndola 
en su vida de forma en su vida de forma 
resilienteresiliente producirproduciráá la la 
capacidad de superar capacidad de superar 
barreras.barreras.



La vivencia de la familia La vivencia de la familia 
con naturalidad o como con naturalidad o como 
una desgracia, crearuna desgracia, crearáá un un 
entorno cercano facilitador entorno cercano facilitador 
o barrera.o barrera.



El conocimiento social de El conocimiento social de 
la enfermedad produce la enfermedad produce 
una menor una menor 
estigmatizaciestigmatizacióón. Lo n. Lo ““raroraro””, , 
lo extralo extrañño genera temor a o genera temor a 
lo desconocido. lo desconocido. 



La calificaciLa calificacióón de n de 
discapacidad puede discapacidad puede 
contribuir a la contribuir a la 
estigmatizaciestigmatizacióón y a la n y a la 
sensacisensacióón de diferencia, n de diferencia, 
respecto de la mal respecto de la mal 
entendida entendida ““normalidadnormalidad””..



Lo especLo especíífico de la fico de la 
enfermedad, no impide enfermedad, no impide 
compartir los mismos compartir los mismos 
sentimientos. En ello, las sentimientos. En ello, las 
personas somos muy personas somos muy 
parecidas.parecidas.



Es necesario valorar las Es necesario valorar las 
capacidades de cada persona capacidades de cada persona 
para equilibrar la visipara equilibrar la visióón n 
global: global: 

capacidades y limitaciones capacidades y limitaciones 

Y para crear las bases de lo Y para crear las bases de lo 
que puede hacer, mque puede hacer, máás que de s que de 
lo que no podrlo que no podráá realizar.realizar.



Es  sobre las capacidades Es  sobre las capacidades 
como podremos tener como podremos tener 
proyectos de vida, participar proyectos de vida, participar 
en la sociedad, apoyando en la sociedad, apoyando 
tambitambiéén en las limitaciones.n en las limitaciones.



Por eso en Por eso en AmicaAmica hemos hemos 
definido como misidefinido como misióón n 
principal: principal: 

descubrir capacidadesdescubrir capacidades



!!! Muchas gracias!!!!!! Muchas gracias!!!

www.tomascastillo.comwww.tomascastillo.com
www.amica.eswww.amica.es

www.fibrosis.orgwww.fibrosis.org
www.enfermedadeswww.enfermedades--raras.orgraras.org

http://www.tomascastillo.com/
http://www.amica.es/
http://www.fibrosis.org/
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