PRINCIPIOS DE LA LEY DE DEPENDENCIA

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

Articulo 1. Objeto de la Ley.

1. La presente Ley tiene por objeto regular las condiciones basicas que garanticen la
igualdad en el ejercicio del derecho subjetivo de ciudadania

Articulo 3. Principios de la Ley.

a) El caréacter publico de las prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencion
a la Dependencia.

b) La universalidad en el acceso de todas las personas en situacion de dependencia,
en condiciones de igualdad efectivay no discriminacién, en los términos
establecidos en esta Ley.

c) La atencién a las personas en situacion de dependencia de forma integral e
integrada.

e) La valoracion de las necesidades de las personas, atendiendo a criterios de
equidad para garantizar la igualdad real.

k) La participacion de las personas en situacion de dependencia y, en su caso, de sus
familias y entidades que les representen en los terminos previstos

m) La participacion de la iniciativa privada en los servicios y prestaciones de
promocion de la autonomia personal y atencion a la situacién de dependencia.

n) La participacion del tercer sector en los servicios y prestaciones de promocion de la
autonomia personal y atencién a la situacién de dependencia.

) Las personas en situacion de gran dependencia seran atendidas de manera
preferente.

Articulo 4. Derechos y obligaciones de las personas en situacion de dependencia.
g) A decidir libremente sobre el ingreso en centro residencial.

) A'iniciar las acciones administrativas y jurisdiccionales en defensa del derecho
gue reconoce la presente Ley en el apartado 1 de este articulo.

Articulo 14. Prestaciones de atencion a la dependencia.

4. El beneficiario podra, excepcionalmente, recibir una prestacion econémica para ser
atendido por cuidadores no profesionales, siempre que se den condiciones
adecuadas de convivenciay de habitabilidad de la vivienda y asi lo establezca su
Programa Individual de Atencién.

6. La prioridad en el acceso a los servicios vendra determinada por el grado de
dependenciay, aigual grado, por la capacidad econémica del solicitante.



Articulo 23. Servicio de Ayuda a Domicilio.

a) Servicios relacionados con la atencion personal en la realizacion de las actividades
de la vida diaria. b) Servicios relacionados con la atencién de las necesidades
domésticas o del hogar: limpieza, lavado, cocina u otros. Estos servicios sélo podran
prestarse conjuntamente con los sefialados en el apartado anterior.

Articulo 36. Formacion y cualificacion de profesionales y cuidadores.

1. Se atendera a la formacion basica y permanente de los profesionales y cuidadores
que atiendan a las personas en situacion de dependencia. Para ello, los poderes
publicos determinaran las cualificaciones profesionales idoneas para el ejercicio
de las funciones que se correspondan con el Catalogo de servicios regulado en el
articulo 15.

3. Con el objetivo de garantizar la calidad del Sistema, se fomentara la colaboracion
.... y organizaciones profesionales y sindicales, patronales y del tercer sector.

Articulo 40. Comité Consultivo (36+2).

2. Sus funciones seran las de informar, asesorar y formular propuestas sobre
materias que resulten de especial interés para el funcionamiento de dicho Sistema.

4. El Comité Consultivo estara presidido por el representante de la Administracion
General del Estado que designe el titular del Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales.

a) Seis representantes de la Administracion General del Estado.

b) Seis representantes de las administraciones de las Comunidades Autbnomas.

c) Seis representantes de las Entidades locales.

d) Nueve representantes de las organizaciones empresariales mas representativas.

e) Nueve representantes de las organizaciones sindicales mas representativas.

Articulo 41. Organos consultivos.

El Comité Consultivo del Sistema para la Autonomia y Atencioén a la Dependencia.
El Consejo Estatal de Personas Mayores.

El Consejo Nacional de la Discapacidad.

El Consejo Estatal de Organizaciones no Gubernamentales de Accidn Social.

Articulo 43. Infracciones.

a) Dificultar o impedir el ejercicio de cualesquiera de los derechos reconocidos en
esta Ley. f) Tratar discriminatoriamente a las personas en situacion de dependencia.



"ATENCION" versus "CUIDADOS"

Confio en que este comentario sea interpretado como arenga para enardecer e
impulsar los dnimos. Y que se entienda con la vehemencia que necesitamos, para lidiar
con adversarios que nos superan con creces, tanto en victorias, como en ineptitud
(que es peor).

Leer cada propuesta de Ley (espero que todos las hayan leido, o al menos quienes
consideren que lo que estos dias se debate en el Congreso es cosa nuestra), para ........
leer entre lineas los adjetivos y el contexto de cada parrafo ....... o los comentarios que
relatan de viva voz los proponentes ....... advertir las omisiones ........ captar la
indefinicion como prueba de desconocimiento ............ escuchar las alocuciones de

los portavoces de cada Grupo Politico, en qué inciden y en qué no ......... digerir Ia
vacuidad de tantas medidas favorecedoras que entretienen al ignorante pero no nos
favorecen, sino que enredan ......... y ocultan lo prioritario, etc ....... para
posteriormente comentar y/o debatir, y enriquecer ideas entre quienes mantienen un
interés comun.

Este podria ser el mejor antecedente para decidir la conveniencia de tomar partido,
elegir el camino a emprender, y consensuar la mejor estrategia a seguir entre quienes
sientan la mision de sentirse llamados a intervenir en favor de las reivindicaciones de
los afectados de ELA, y no desaprovechar la oportunidad que nos brinda el momento
actual.

Si al corregir los exdmenes finales, el profesor se encuentra con la torpeza sucesiva de
que los trabajos incluyen los mismos errores (incapacidad laboral, valoracién de
discapacidad, reduccién de tiempo de valoracion de dependencia, convenio jubilacion,
seg. social, bono social sin iprem, etc.,etc.), y hasta idéntico tratamiento equiparable
para situaciones absolutamente desiguales ................ ese profesor, a la vista de las
respuestas, tal vez deba cuestionar la capacidad de educativa del titular de la
asignatura, o que los alumnos han copiado unos de otros, o que NO han preparado
adecuadamente su trabajo. O todas al mismo tiempo.

...... si a esto afiadimos que la Guia de |la ELA elaborada por el Ministerio de Sanidad, se
publicd, pese al compromiso de no publicarla sin que los afectados que la impulsaron
la revisaran para incorporar los cuidados de la convalecencia domiciliaria

.......... https://www.sanidad.gob.es/profesionales/prestacionesSanitarias/publicacione

s/ELA.htm

...... que, en la supervision de la estructura operativa, medios y protocolos de

las Unidades de ELA, no se tuvo en cuenta el proyecto de planificacion presentado a la
Asamblea de Madrid por el grupo de afectados que consiguié su aprobacién
presupuestaria ...........

...... que los afectados tampoco tuvieron ocasidn de aportar su voz, en la elaboracion
del estudio e informe Estrategia Neurodegenerativas en el que participaron 99
profesionales de todos los ambitos, por lo que se quedd en un planteamiento


https://www.sanidad.gob.es/profesionales/prestacionesSanitarias/publicaciones/ELA.htm
https://www.sanidad.gob.es/profesionales/prestacionesSanitarias/publicaciones/ELA.htm

institucional sobre el papel, que no desplegd ninguna iniciativa de prestacion a las
familias en la convalecencia domiciliaria .............. http://adelaweb.org/wp-
content/uploads/2015/01/Estrategia Neurodegenerativas APROBADA-EN-
C.INTERTERRITORIAL-1.pdf

...... gue lo mismo ocurrié con el Observatorio de la ELA (actualmente olvidado y en
desuso), presentado en 2019 en el Senado, cuyos despliegues de guias clinicas, ni
siquiera pretenden llegar hasta el domicilio donde convalece el afectado los 364 dias
del afio.

..... gue podriamos afiadir tantas y tantas oportunidades perdidas, desde la de

la SEPAR, el fenomenal informe a seguir de la Neuroalianza, la Guia de |la ELA del
Hospital La Paz, la de la Comunidad Valenciana (esta es curiosa y os adjunto el mini
resumen), etc., etc., etc.

La caracteristica principal que une a todos estos acontecimientos, a los que tenemos
gue afiadir las negociaciones Interministeriales de ConELA, las Propuestas de Ley ELA
de Ciudadanos, la de Vox, la del Grupo Popular, la del Grupo Socialista, la del Grupo
Junts, y tal vez la del Grupo Sumar, y los que vengan, tal vez desvele y refleje la idea
del batiburrillo de querer decir o querer hacer “algo”, sin tener idea de lo que se dice, o
se escribe, o lo que se necesita.

Y sobre todo, suscita la pregunta de ¢por qué el titulo de las proposiciones de Ley
mencionan los conceptos de Atencién y/o Cuidados, que luego no desarrollan? Una
cuestion que no se hacen los afectados (pletéricos de esperanzas, como en todos los
fracasos anteriores).

O el artificio semantico con el que, aquellos que no saben las necesidades que
requiere la convalecencia de un afectado de ELA, lo califican como Vida Digna, en lugar
de Cuidados Continuados Expertos que no saben desarrollar. O, mas bien que ni
siquiera se "dignan" en leer, porque ya estdn publicados en ayudaELA.com, del cual os
mando varios ejemplos de cuidados horarios durante la jornada.

Saludos,
Salvador Hernandez


http://adelaweb.org/wp-content/uploads/2015/01/Estrategia_Neurodegenerativas_APROBADA-EN-C.INTERTERRITORIAL-1.pdf
http://adelaweb.org/wp-content/uploads/2015/01/Estrategia_Neurodegenerativas_APROBADA-EN-C.INTERTERRITORIAL-1.pdf
http://adelaweb.org/wp-content/uploads/2015/01/Estrategia_Neurodegenerativas_APROBADA-EN-C.INTERTERRITORIAL-1.pdf
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El coste de la atencion residencial supone el 46,3% del gasto total del sistema y da cobertura al
11,3% de las personas atendidas. Por el contrario, el 32,0% de las personas son atendidas con
una prestacion econdmica por cuidados familiares con un gasto estimado del 14,8% de los
recursos.
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MODELO ATENCION PERSONAL 2 SIN AFECTACION RESPIRATORIA ESPASTICO ¢
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FUNCION [accion [ 35 522 [23[33[28] oli¢[=8[2s[sn[28] aRE[2| 2[2E[72]73 EEIEE:
2| 3|88055(5% 52" | 55| =|"5|38|°E| °| £ & *|8%| B| & £ "E
3 7lat8g ik & = 8 |8 8| *# 8
SI CAMINA|=0LO
IZA?  IaNDADOR| 2 | - | 3 = e — | - | me| - | - — BB 2 24
NO sl 2 [ - 3 | - | - | = - | - — | s 5 29
CAMINA NO 4 | - 5 — | 3 [ = — | m2| - | 2 5 5 44
QUILIBRIO 7 NoyStAl 4 [~ [ 5 S I B “Toel - T - -1 = . 5 29
4
SN |ASR TS 20| 4 |15 2 |8x2| C |2x4| - | 5 2 | 3 9 154
MANOS [PULzaR 5 |3x3| 7 |20 | @ |1%8| — |3x3| 25 |ex2| C |2x4| - | 5| 7 | 200 | 3 | 3 | ® 3x3| 189
JOYSTICK | 9 | 4x2| 7 | 20 | 4 |2X8| — |3x3| 25 |8x2| C |2x&| — | 5 | 7 | 20 | & | 3 | 9 3x3| 193
C/EMISOR| 8 |4x2| 7 | 20 | & |3x8| & |3x3| 25 |&x2| C |3x4| 5 | 5| 7| 200 | & | 3 | © 3x3| 212
SILLA# 9 |4x2| 7 |20 | — |1%8| 5 |3x3| 26 | 22| C |1x4| 5 | 5| 7|20 | 4| 3| 8 3x3| 180
17
INMOVIL |C/EMBOR| 18 | 5x2| 7 | 20 |4x2| 633 | 1%6| 3x3| 25 |12x2| C |34 |1%6| 5 | 7 | 20' | =x2| 3 | 18 3x3| 247
CiGria [ g a4 18 |5x2| 7 | 20 | — |1x4| & |3x3| 25 |12x2| C |1x&| & | 5 20 [5z| 3 | B 3x3| 215
SIEMISOR| 18 | 5x2| 7 | 20 |4x2| 653 | 1x6|3x3| 26 |12x2| P |3x4 |1%6| 5 | 7 | 20° |5x2| 3 | 18 3x3| 247
28 3xd' P
COMUNICACION OCULAR 3 2 3 5 3 P 3 2 4 m25
SUPL.ARNES y SENORA 5 5 w10
SIN PANAL |OPCIGNAL? ||

Las dificultades de manejo y atencion a espasticos sizuen siendo superiores, y habria que incrementarlas segim Modelon® 2. que no repetimos.



MODELO DE ATENCION PERSONAL DIARIO ... 4 BULBAR HABLA Y PEG
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MODELO DE ATENCION PERSONAL DIARIO con datos ...

5 BULBAR NO HABLA Y PEG ¢ d [EFS]

FUNCION [acCiON [ 35 #[2Z] [2R[3Z[28] 3[e'e[=8[za[er[23] 3[2E[72] &[zE[73]~Z %327
$|9(B8L 5|52 88|%8| S[E5| =|"g|28|%E| °| 5| & |88 & ¢ i
5| 5|3+[82 Bl R 2| |28 T[gF| 8 ¢ 3
SI CAMINA |s0LO
IZA?  TanDADOR| 2z | - | 3 [ R P R 2| - [ ma]| - | - 3 z 22
NO 3] 2 (-] 3 — | =1 - — 2| - || - | - - 5 5 28
CAMINA NO 4 [ — (WS — | 3| 1| - — | =2 | - | 24 5 5 44
QUILIBRIO 2 et aral & | = | 5 [ I I el - | = | = = 3 5 29
4
4
SIN ASIR ] Fx3 54 1w 5 |8xz| C |2md| - | 5 5 3 9 154
MANOS |puLsar 9 Ix3| 7| 5 | 4 [1x4| - |3x1| 5 [8x2| C |24 | - [ 5| T | & g 3 9 ¥x1| 127
JOYSTICK ] 42| 7| 5 | 4 [2X4| - || 5 |Ex2| C [2wd| - | 5| 7| 3| 4| 3| 9 Il | 131
C/EMISOR g 42| 7| 5 | 4 (3| 5 (3| 5 |ax2| C (4|5 | 5|7 5| 4] 3|9 Ixi | 150
SILLA4® g 42| 7| 5 | —[1%| 5 (31| 5 |2x2| C [1x4| 5| 5| 7| 5| 4] 3|9 x| 18
17
INMOVIL |C/EMISOR| 18 52| 7| 5 [4w2[E8|1wE|3x1| 5 |[12x2| C [3d|1xs| 5| T| 5 [swx2| 3 | 18 Fx1 | 185
ClGria [Tgass 18 g2 | 7| 5 | — [1d| 5 || 5 |12x2| C [1w4| 5| 5| 7| 5 [sw2| 3| 18 Ixi | 153
S/EMISOR| 18 sx2| 7| 5 |4x2{Ew|1xE| 31| 5 [12x2 x4 (1%6| 5| 7| 5 |5sx2| 3 | 18 Fx1 | 185
28

COMUNICACION OCULAR = v+ 3 g 3 =] 3 b+ 47 (P m25
SUPL.ARNES y SENORA 5 5 m10

SIN PANAL | OPCIONALZ
DIFICULTAD | VARON <68 7”7 mi4
MANEJO  [sefiora +60  |+4%3 77 ma6
+HSIO 3 %3 mi18




MODELO DE ATENCION PERSONAL
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CASD

TPIFICIACION

Gradns de Inmovilidad

Camina si/no

Eases Degenerativas

Sin Afert. Respiratoria

Manos silno
Postracion Ameés

C:om Ocular
Sexo F
Dif. Manejo
Espéstico
Variables

3 Afectacion Respiratoria Habla y come

4 Afertacion Bulbar
5 Afertacion Bulbar
6 Afertacion Bulbar

Eases Degenerativas

Habla y alimentacion sonda PEG

SINO Habla +PEG + TRAQUEO

Rango posible escala ALSRFS-R

Sin habla - Com Ocular
Sexo Femening

Adversidad Mansjn _ edad, vision

Espastico

Variables___de

EXCLUSIVO

desde 24'

a204 ____3h24

+25

+147226
+1g

— de+25a+79

+45'

-62'

NO Habla y alimentacion sonda PEG  + 25

+73
4h 37"
+25'
10
+14' 328

+18
+25' g +79'



ESTUDIO VALORACION DE COSTES DEL SERVICIO DE AYUDA A DOMICILIO
PARA PERSOHAS DEPENDIENTES EN EL AREA DE BARCELONA
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ARGUMENTANDO LAS REIVINDICACIONES

EXPOSICION DE MOTIVOS QUE JUSTIFICAN ... COMPENSACION “SIN ESPERAS”

LA ATENCION SOCIOSANITARA QUEDA GARANTIZADA POR LA A.G.E.

Ley 16/2003 LCCSNS Prestacién de atencion sociosanitaria. Art. 14.3. La continuidad del servicio serd
garantizada por los servicios sanitarios y sociales a través de la adecuada coordinacion entre las Administraciones
publicas correspondientes. Define el conjunto de derechos, normas, facultades y obligaciones, que rigen las
relaciones entre todos los ciudadanos.

LA ATENCION INTEGRAL DEPENDIENTES ES UN DERECHO SUBJETIVO

Quienes representen al colectivo de afectados de ELA, deben dominar la diferencia entre el “derecho
subjetivo”, inherente e intrinseco a la persona fisica individual a quien se le otorga, como justificante o aval de
amparo y proteccidn, exigible a quien lo otorga, y diferenciarlo de “derechos de crédito”, o del “consuetudinario”.

Tanto en el predmbulo, como en el primer pdarrafo del Art. 1, el legislador confiere el texto de la LAPAD como
“derecho subjetivo”, cuyo refrendo nominativo serd confirmado posteriormente mediante Resolucién Administrativa
firme de cada CCAA.

ATENCION INTEGRAL e INTEGRADA, preferente, suficiente, cualificada,
cuidador adiestrado, etc.

Art. 3.c) La atencidn a las personas en situacion de dependencia de forma integral e integrada. El legislador
no omite salvedad alguna relativa al despliegue de beneficios, trato y consideraciéon, que debe otorgarse al
beneficiario que ostente la consideracién de Persona Dependiente. Prioridad Art. 14, Suficiencia Art. 32.1, Intensidad
Art. 8.2.b, y Compatibilidad permanencia domicilio Art. 25.2, y Cooperacion intensidad Art. 10.3 + Motivos 3 parrafo7
+ Disp Final Quinta, Fecha Resolucién 6 meses Disp Final Primera, etc ....

ATENCION SUPERVISADA: idoneidad de Cuidador y Domicilio,
excepcionalidad de PECEF, valoracion diligente, etc.

La “atencion” sera en todo caso supervisada, exigiendo que se cumplan, Art. 14.4. las condiciones
adecuadas de convivencia y de habitabilidad de la vivienda y asi lo establezca su Programa Individual de
Atencion .... Los R.D.y posteriores Reglamentos, Normativas y Acuerdos del Consejo Territorial de Servicios
Sociales definen y precisan las mejoras y variables sucesivas que deben complementar al modelo del SAAD, y en
especial la Resolucién 4163 de 2010 que publica el Acuerdo del Consejo Territorial sobre cuidados en el entorno

familiar.



EL “SISTEMA SOCIAL” SUBSISTE, CERCADO POR LA CRITICA ACERBA Y
PERMANENTE DEL SECTOR SOCIAL QUE LO SOSTIENE

La LAPAD quedd defenestrada al poco tiempo de nacer, desde el momento que el gobierno aprobé el
“Desarrollo Normativo y Presupuestario” en el inicio de la crisis econdmica del 2008, y los posteriores varapalos de la
Auditoria del IMSERSO en 2010, y la del Tribunal de Cuentas en 2011.

Basta dirigir la mirada y escudrifiar el Sector de Entidades Sociales (400.000 empleos), tanto privadas 82%,
como publicas 18%, o leer el Observatorio de la afamada ADGSS, para comprobar el recalcitrante y reiterado
incumplimiento de la LAPAD, por parte del “Sistema Social” en el que se integran y pertenecen sus miembros.

El incumplimiento de la LAPAD se convierte en EL MAYOR LOGRO de los Servicios Sociales del Estado, cuya
gestidn se llega a medir por la evolucidn de las decenas de miles de dependientes que fallecen antes de recibir
prestacién alguna, aun teniéndola concedida. (Por favor, que nadie confunda estas cifras con retrasos en la
valoracion del baremo).

El “Sistema Social” excluye de prestaciones a los Grandes Dependientes complejos, derivados del Sistema
Nacional de Salud, desde el momento en que disefia y aprueba un Baremo de Dependencia “geridtrico” especifico
para “mayores”, y nunca bajo la concepcién integral e integrada que establece el legislador.

Los dependientes con patologias neuroldgicas que requieren un nivel de Atencién Sociosanitario, que supera
la cualificacion de un Gerontdlogo o Auxiliar de Hogar del IMSERSO (figura laboral que, desde tiempo inmemorial,
viene asociada a la gestion de Cuidados de Mayores), quedan fuera del amparo de la LAPAD.

En términos generales, todas las entidades que forman parte del extenso recorrido del circuito de delegacion
de funciones, desde las CCAA (competentes por transferencias recibidas), que conciertan Convenios econémicos de
ejecucion de servicios con Diputaciones, Corporaciones Locales, Ayuntamientos e incluso Entidades Sociales publicas
o privadas, e incluso las propias Asociaciones de enfermos, desconocen los compromisos que suscriben las distintas
Consejerias en los Consejo Territoriales. Asi esta la cosa.

EL “ENTE” DE COORDINACION SOCIOSANITARIA
NO EXISTE

Las auditorias de la LAPAD de 2010 advierten a la A.G.E. del desaguisado y la existencia de lo que vendrd a
denominar colectivos diana, cuyas caracteristicas no encajan en las “prestaciones geriatricas normalizadas”, y se
ordena el disefio de un Modelo de Coordinacién Sociosanitaria capaz de establecer las bases de un entendimiento
futuro entre las Administraciones de Sanidad y de Servicios Sociales para resolver ese tal vez 1 6 2% de dependencias
especiales.

En ningln momento se cuestiona la validez del baremo geridtrico, dado que es equiparable al entorno
europeo, pero que no tuvo en cuenta que los paises de nuestro entorno cuentan con un Sistema Nacional de Salud
concertado y mutualista (modelo Bismarck) , y no el Sistema de Salud Publico de Espafia (Beveridge inglés), incapaz
de concertar coordinacién entre entidades publicas que actldan en circuito cerrado burocratizado, y sin
corresponsabilidad de resultados por derivacion.

A partir de 2016 y ante la exigencia de varias Asociaciones de Enfermos, la direccién politica del IMSERSO da
cobertura al argumento del “no acogimiento” a quienes provienen del “sistema sanitario”, exigiendo que el “sistema
sanitario” integre sus profesionales en los Centros de Dia o Residenciales, o incluso a finales de la 22 década,
plantean que las atenciones sanitarias las sufrague y/o soporte sanidad. los sufrague. Palabras mayores que siempre
conducen al desencuentro.



De esta manera la Secretaria de Estado de Servicios Sociales (Presidente del Consejo Territorial) se permite
incumplir de forma permanente la misién que le ha encomendado el legislador, a través del IMSERSO (cuyo Dtor.
General es el Secretario del Consejo Territorial), viene impulsando un “desencuentro publico” (y presupuestario), con
los sucesivos Ministerio de Sanidad, que no les hace ni caso, ni se sienten aludidos.

EL “SISTEMA SOCIAL” Y EL “SISTEMA NACIONAL DE SALUD”, SON CONSCIEN-
TES y COMPLICES DE ESTE FRACASO: LO TOLERAN SIN ALZAR LA VOZ

Ambos “Sistemas” fueron transferidos antes de la promulgacion de la LAPAD, si bien, la AGE no ha aportado
al 42 Pilar del Estado de Bienestar, la prometida dotacidn presupuestarie equivalente al 50%, que a dia de hoy
pretende acercarse sélo al 20% del total. Las comunidades auténomas que ya tenian las transferencias antes de la
promulgacion de la LAPAD, no han recibido de la A.G.E. el importe equivalente a las aportaciones presupuestarias
prometidas.

Moraleja: No podemos considerar a ninguno de los bandos como “lado amigo”. El Sistema Sanitario, no nos
deriva al Sociosanitario, sino al abandono domiciliario.

PRESTACIONES CUYA ELECCION AMPARA EL DERECHO SUBJETIVO

Las vamos a ir detallando a continuacién para establecer que pertenecemos a un colectivo diana, cuyas
atenciones y cuidados difieren mucho de las que establece un baremo geriatrico.

LA PRESTACION ECONOMICA DE ASISTENCIA PERSONAL
SE APLICA DE FORMA ARBITRARIA Y RESTRICTIVA

Debemos resaltar la IMPORTANCIA de que el “sistema” ha nacido asumiendo que no puede llegar a todos los
ciudadanos que pretende proteger, y por ello ADMITE LA COMPENSACION ECONOMICA.

Esta prestacion (de hasta 1.200 €), esta beneficiando a algunos compafieros sin entorno familiar y escasos
recursos econdmicos. Su aplicacién es nominativa y pretende ajustarse a las necesidades del afectado, de forma
arbitraria y asumiendo que el “sistema” participe en fraude de Ley cuando la persona con ELA, no es exclusivamente
DISCAPACITADA, sino especificamente DEPENDIENTE, carece de autonomia personal, y no puede acreditar facturas
por servicios profesionales. Requiere que concurra un proceso de vida util y medianamente auténoma.

Veamos: Articulo 19. Prestacién econdmica de asistencia personal. Su objetivo es contribuir a la contratacidn de una asistencia personal, durante

un numero de horas, que facilite al beneficiario el acceso a la educacidn y al trabajo, asi como una vida mds auténoma en el ejercicio de las actividades basicas
de la vida diaria.

EL NUMERO DE PLAZAS EN RESIDENCIA, PREPARADAS PARA ATENDER Y
CUIDAR A AFECTADOS DE ELA, ES “CERO”

Poco mas que anadir, salvo que el anterior director general del Imserso manifesté que ... “crear residencias
no era su mision”, con un lamentable desconocimiento de la auténtica misidn que compromete su cargom, segun el

Art. 3. m) La participacion de la iniciativa privada en los servicios y prestaciones de promocién de la autonomia personal y atencién a la
situacion de dependencia.



EL S.A.D. SERVICIO AYUDA DOMICILIO EXCLUYE A LOS AFECTADOS DE ELA

El servicio de ayuda a domicilio no ha evolucionado desde el siglo pasado, salvo por el yacimiento de
empleos generados en el colectivo geriatrico a partir de la LAPAD.

Las actualizaciones normativas, y los Acuerdos del Consejo Territorial no se notifican a las AAPP subordinadas
de las CCAA. No ha aprovechado la utilidad de las familias profesionales creadas para su incorporacion en el campo
de Servicios a la Comunidad, configuradas por el INCUAL desde 2001 a 2003, con los certificados profesionales de
Atencién a Personas Dependientes en Domicilio, que se mantiene con funciones principales de ayuda a la limpieza,
lavanderia, cocina y friegasuelos, etc., con el refrendo adicional de las exclusiones sociosanitarias elementales de los
pliegos de condiciones de las administraciones publicas.

En la actualidad, lo mas importante de esta prestacion es conocer la cifra de gasto que supone para las arcas
de las CCAA. En Madrid, a razén de 20€xh, la prestacion de 94 horas, equivalen a 1.880€ mensuales que la CAM
estaria dispuesta a sufragar, pero se ahorra.
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LAS NECESIDADES DE ATENCION EN UN CENTRO DE DIA
SON LAS MISMAS QUE EN UNA RESIDENCIA PERMANENTE

Cuando la evolucién de un Dependiente en Grado Il desciende a 26 puntos en la escala ALSFRS-r, requiere el
mismo nivel de atenciones y cuidados en un Centro de Dia, que el institucionalizado en un Centro Residencial. Tal vez
mucho mayor si consideramos los inconvenientes, riesgos de calor y enfriamiento en transporte, desplazamiento del
carro de enfermeria con equipos electromecdnicos, asistente acompafiante en transporte, asistente de espera
domiciliaria en la calle de ida y vuelta, etc.

Seria conveniente que nadie, o bien, “sélo quien ha convivido un minimo de 3 dias completos y consecutivos”
(no parece demasiado esfuerzo), en el hogar de un Gran Dependiente de ELA con afectacion respiratoria, haga el
flaco favor al colectivo, de arrogarse la capacidad de asesorar a terceros sobre las necesidades que desconoce.




Tal vez deberia ser objeto de debate si la Asociacion Regional debe aprobar, consentir o desmarcarse, de la
puesta en marcha de iniciativas y servicios que, sin ser absolutamente esenciales, no estén a disposicién de todos los
asociados, y sugieran elegir, separar o distinguir (factores contrarios a la equidad que exigimos a las AAPP), sin prever
los condicionantes de continuidad, que revierten en una posterior convalecencia domiciliaria que puede anticipar la
claudicacién familiar..

PRESTACION (compensacion) ECONOMICA (PEVS) y (PECEF)

El legislador establece el criterio de compensacion econémica como FORMULA COMPENSATORIA ADMITIDA
para indemnizar el agravio comparativo en los casos ( Art. 17 unicamente cuando no sea posible el acceso a un servicio ptblico o

concertado de atencion y cuidado, en funcién del grado de dependencia ... ).

El lector mas espabilado debe deducir que el legislador no se refiere al GRADO |, Il, o lll, asignado por el
baremo de dependencia, puesto que en 2006 no existia ni tal “grado”, ni tal baremo. Por lo cual puede o debe
deducirse que se refiere a las circunstancias propias del estado del afectado, es decir, la gravedad, complejidad,
severidad, etc., que cuadra perfectamente como ejemplo singular de nuestra patologia.

SE CONVIERTE EN AUTENTICA BAZA ARGUMENTAL PARA ESGRIMIR EL ART. 17 DE COMPENSACION ECONOMICA

A B C D E F
INTENSIDAD ELA ESCALA INTENSIDAD
BAREMO DEPENDENCIA . :
PRESTACION ALSFRS-r PRESTACION
ALS(1,2,3)
- ' 31 PUNTOS
GGF:"DE‘E“ :’n’dsi:nut:m‘r"' 2hdia Gran Dependiente 2 h dia
P 60h mes EQUIVALENCIA Enfermo Progresivo. 60h mes
Geriatrico Nivel 2 Sin afectacién respiratoria
flacido o espastico
ALS (2,3)
GRADO Il [+103 PUNTOS) . .
' 233 hdia . .
G.D. G Il Nivel 2 . G.D. [no geritrica)
Postrado 70N mes EQUIVALENCIA Afectacidn respiratoria severa.
Dependiente Abscluto
ALS [4)
GRADDIIE:[:KKPUNTQS:' 233 hdia HID HAY R 21 _F:UI:T‘SS . 4 h dia
.D. . 4 . D. Afectacion bulbar intensa.
& Maxi Dependiente 777 70hmes EQUIVALENCIA - Respirador habitual, 120 h mes
Come yno habla. Desvalido
ALS(5)
GRADO Il [+xcx PUNTOS) N NO HAY S # 7 PUNTOS 8 h dia
GD ¢ G.D. Respirader 24 horas.
éSuperMaxi Dependienta 72 | 70" EQUIVALENCIA - : Ho habla. No Come 240h mes
Alimentacién Sonda.
Doble turno
) » a5 ere ALS () ,
GRADO Il [+:00x FUNTOS) NO HAY 6 PUNTOS 10 h dla
G0 2’33 hdiz d v |
.. Extrem Super Maxi Dependiente 70h mes § &
& EQUIVALENCIA o 1aaeesomzvres | 300 h mes

PRESTACION ECONOMICA VINCULADA AL SERVICIO (PEVS)
INCONGRUENTE

Se pretende aplicar cuando las circunstancias de la persona dependiente (despoblacion, lejania, falta de
servicios, inadecuacion de cuidados, especializacion, etc.), no permitan la posibilidad de utilizar servicios de
proximidad (orientados a la creacion de empleo) para abastecer las prestaciones genéricas publicas o concertadas.

Se ha convertido en una prestacion desacertada, dado que, donde no existe el mercado de lo publico o
concertado, solo existe la “nada”. Al tratarse de una prestacién que triplica la familiar PEEF, se empezd a aprovechar
bajo la concepcidén del “cheque servicio” en sesiones de rehabilitacion en Centros Especializados, cuyo elevado coste
hay que justificar documentalmente (farrago administrativo). No da mds que para una decena de sesiones.




SOLO QUEDA LA PRESTACION ECONOMICA de CUIDADOS EN ENTORNO
FAMILIAR (PEEF) QUE ES EL “VACIO” QUE OCUPA LA “NADA”

Las cuantias de las Prestaciones Econdmicas no se aprobaron al mismo tiempo que la Ley, sino delegadas a
un posterior Desarrollo Reglamentario encomendado a los acuerdos colectivos del Consejo Territorial, cuyo orden del
dia y presupuesto, maneja la AGE.

La cuantia en 2023 no es irrisoria, ni vergonzante, sino de 292€ mes (que cada uno la apellide), en los
hogares cuya renta media familiar supere los 745€ mensuales, inferior al actual nivel de pobreza extrema o
indigencia, con cuyo importe la AGE compensa los cuidados domiciliarios de todos los Grandes Dependientes. No se
detecta queja por parte del colectivo de dependientes geriatricos, dado que pueden recibir otro tipo de prestaciones
no contributivas, residenciales, de transporte, Servicios Sociales, etc., adecuados para mayor intensidad.

Esta prestacion, a la que se acogen sin mas remedio los afectados de ELA, es de rango EXCEPCIONAL (Art. 18.
Prestacidn econémica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales. 1. Excepcionalmente, cuando el beneficiario
esté siendo atendido por su entorno familiar, y se reunan las condiciones establecidas en el articulo 14.4, se reconocerd una prestacion
economica para cuidados familiares. Art. 14. Prestaciones de atencidn a la dependencia. 4. El beneficiario podrd, excepcionalmente, recibir una
prestacion econdmica para ser atendido por cuidadores no profesionales, siempre que se den condiciones adecuadas de convivencia y de
habitabilidad de la vivienda y asi lo establezca su PIA.

Se resefia a continuacion un parrafo del R.D. de finales del 23 que modifica el Reglamento de la Ley, de
manera que la ampliacion de los 450 mill de € adicionales que aporta en el ejercicio la AGE, puedan invertirse para
multiplicar la PEEF de 292€ a 745€, si la CCAA lo admite, lo consiente, y decide sufragar hasta los 745 € mensuales, el
coste laboral de una persona contratada por el afectado en el REEH, sin que el Convenio de Aportacion de la AGE
aumente.

Por dltimo, se modifica el Real Decreto 1050/2013, de 27 de diciembre, por el que se
regula el nivel minimo de proteccion establecido en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia, a los efectos de considerar como prestacion de servicios aquellas
prestaciones economicas para cuidados en el entorno familiar en las que se haya
formalizado por la persona en situacion de dependencia un contrato laboral con un
tercero, al objeto de colaborar con la persona cuidadora no profesional en las tareas del

‘Fl hogar de la persona en situacion de dependencia.

Salvanandez Hernandez G 1216 cos S

Real Decreto 675/2023, de 18 de julio, por el que se modifica el Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre,
por el que se regulan las prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia,
establecidas en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia.

Seria una gran ayuda poderlo aplicar a nuestros comparieros en la CAM. Para conseguirlo, seria necesario
gue la Asociacidn Regional lo reivindique en cada CCAA, en beneficio de sus Asociados, aunque, seguramente,
ninguna lo conozca.

Este no es el momento adecuado de plantear esta cuestion separada. Podria ser preferible sumar este
argumento a los tantos y tantos que vanos a desgranar. Por ejemplo, la concesion de las 92 horas asignadas en Julio
de 2023 a Araceli por Resolucién Administrativa firma, y que aldn esta en el “limbo” (Adela conoce el asunto).



IMCUMPLIMIENTO DE LA GARANTIA DE EQUIDAD E IGUALDAD REAL

Una vea repasadas las Prestaciones el Sistema, podemos manifestar con rotundidad que los afectados de ELA
guedan DESAMPARADOS de la garantia de equidad e igualdad, siendo deportados del “sistema” mediante extradicién
directa, salvo aceptar la compensacidn de 292€ mensuales, por la expropiacion de su derecho subjetivo a las

Prestaciones que ha estructurado el “sistema” en la conjuncién del modelo asistencial publico o concertado, para
todos los ciudadanos dependientes, bajo el paraguas del 42 Pilar del Estado de Bienestar.

Art. 3. e) La valoracién de las necesidades de las personas, atendiendo a criterios de equidad para garantizar
la igualdad real.

Debemos reivindicar las mismas prestaciones que el resto de los dependientes geriatricos. Ninguna mas,
pero también, ninguna menos. Tal vez con la vehemencia de exigir un derecho subjetivo (mismo rango de

prestaciones para idéntico rango de dependencia), y no mediante una solicitud caritativa.

De ser asi, no se necesitaria aprobar una propuesta para elaborar una nueva Ley.

DEMANDA A LA ADMINISTRACION GENERAL DEL ESTADO

La propia esencia del derecho subjetivo (no limitado por contrapartidas presupuestarias), evidencia que el
legislador se obligue al cumplimiento y al mismo tiempo faculte al ciudadano para que se lo demande. Art.4.j) A
iniciar las acciones administrativas y jurisdiccionales en defensa del derecho que reconoce la presente Ley en el
apartado 1 de este articulo.

Desde el afio 2008, esta prerrogativa ha sido desprotegida y desamparada por la AGE que, a sabiendas de los
incumplimientos formales y presupuestarios prometidos a las CCAA (crisis del 2008), renunciaron al control anual
exigido (que no se ejercera hasta el cambio de gobierno en 2011), y obstaculizaron las reclamaciones mediante la
traba de incluirlas en la jurisdiccidn econdmico-administrativa.

La reivindicacidn expositiva a los Congresistas debe incluir que la espera hasta el reciente cambio a la
jurisdiccion social del 2023, pretendemos ejercerla en sentido positivo, aprovechando la aprobacién de las
Propuestas de Ley ELA.

¢ES NECESARIO PROMULGAR UNA LEY QUE GARANTICE LAS
ATENCIONES Y CUIDADOS A DEPENDIENTES CON ELA?

Cabria reflexionar si para que se cumpla una Ley, es necesario promover otra de menor rango. O cémo
asimilar la opinién desfavorable de la Asociacién Médico Colegiada, que se opone a legislar por patologias.

Seria deseable que el colectivo al que va dirigido esta exposicién de argumentos tenga una plena conviccidn
de cual debe ser la respuesta.

¢HA EXISTIDO ALGUN SITUACION PARECIDA DE
INADAPTACION DE LA LEY DE DEPENDENCIA?

El caso mas conocido fue la incorporacion de la proteccion a los menores de 3 afios y se encajé en el Sistema
de Autonomia y Atencion a la Dependencia SAAD mediante la adicién de una Disposicién Adicional a la LAPAD
39/2006 y una posterior Resolucidn del Consejo Territorial, que se articul en 2013.




Disposicion adicional decimotercera. Proteccion de los menores de 3 afios. 3. En el seno del Consejo Territorial del Sistema para la
Autonomia y Atencidn a la Dependencia se promovera la adopcion de un plan integral de atencidon para estos menores de 3 afos en situacion
de dependencia.
https://www.boe.es/boe/dias/2013/08/02/pdfs/BOE-A-2013-8539.pdf Resolucidn de 25 de julio de 2013, de la Secretaria de Estado de
Servicios Sociales e Igualdad, por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia sobre criterios comunes, recomendaciones y condiciones minimas de los planes de atencién integral a menores de
tres afos en situacion de dependencia

¢COMO NOS GARANTIZAMOS QUE LA MESA DEL CONGRESO
ASUME UN COMPROMISO FEHACIENTE?

Esa es la incognita sobre la que hay que pensar y repensar.

Si los Diputados carecen de informacién y propuestas de NECESIDADES CONCRETAS y EQUILIBRADAS de
atencién y cuidados por etapas ......

éSeran capaces de pronunciarse por un servicio de enfermeria 24 horas por que lo diga .....?
¢Quién lo propone? ¢Con qué justificacién?

¢En qué etapas y por qué no en todas?

¢Con qué acreditacién facultativa y representativa?

O O O O

De no contar con propuestas concretas racionales y equilibradas, lo légico sera que aprueben cualquier texto
ambiguo y promuevan o encarguen un estudio posterior para que desde la Coordinacién Sociosanitaria (que no
existe), promuevan un Reglamento Normativo que no tendra aplicacién real si no procede de los afectados y sus
familias, y si no pretende ayudar directamente a las familias.

Podria resultar, pero viendo que las diferentes Proposiciones de Ley desenfocan el objetivo principal de
Atencién y cuidados, y ni siquiera mencionan ayudas concretas a la convalecencia domiciliaria o residencial (que sélo
mencionan de pasada), puede que se centren en la revision de las leyes colaterales que también mencionan, y que
tan poco servicio nos prestan, y se quede solo en eso. Un nuevo intento fallido y muy mal negocio

¢EN QUE BENEFIA AL COLECTIVO LA RECTIFICACION
DE LA RETAILA DE LEYES QUE SE PROPONEN?

Para quienes desconozcan la respuesta podemos plantear un monografico sobre el mecanismo de la
Incapacidad Laboral (Transitoria, Permanente, Absoluta y Gran Invalidez).

Las cuasi nulas prestaciones, que nos depara el lio que significa el otorgamiento directo de la Discapacidad
del 33% (de los 3 meses a los 6 establecidos en la Ley), a los afectados que no puedan trabajar; a los 100€ x 3 meses
del cheque anticipado para rentas anuales inferior 8.000€ por cényuge a cargo; la deduccion en la declaracion de
IRPF. Todas ellas se consiguen mediante la visita imprescindible al Centro Base (valoracién de baremo de
discapacidad) y obtener la puntuacion de movilidad, y la de necesidad de 32 persona; cada 5 afios trabajados con
discapacidad superior al 45%, se reduce un afio la edad de jubilacidn. Con un 65% de discapacidad, se obtienen los
beneficios fiscales de Patrimonio Protegido.

Las modificaciones a los Reglamentos de Instrucciones Anticipadas no aportan nada, pues no encaran el
problema principal de la acreditacion de certificacidn y la notarial. Respecto al bono eléctrico, tampoco aporta nada;
para que se aplique a afectados de ELA no hace falta modificar el texto, sdlo que se elimine el factor renta (como en
el caso de familias numerosas). Lo cierto es que, quienes redactan, no han preparado bien lo que escriben, y con la
buena voluntad, no se gana.


https://www.boe.es/boe/dias/2013/08/02/pdfs/BOE-A-2013-8539.pdf

El retraso en la articulacién de modificaciones legislativas para modificar el burocratizado “sistema” de
Discapacidad y Dependencia, y anticipar el compromiso legal actual de reconocimiento en 6 meses, por otro de 3
meses, pese a su importe irrisorio, no resuelve nada. Sélo enreda, confunde, y desvia la atencién de lo principal

El problema no radica en la demora en el plazo de la cita para la valoracién de dependencia, ni tan siquiera
en el proceso actual de modificacion del PIA, sino en que las CCAA trasladan a los ciudadanos “valorados”, al cajon
arrinconado del LIMBO, del que se hace eco trimestralmente la ADGSS, en el cual se quedan a dormir el suefio de los
justos todos los expedientes que han recibido la Resolucién Administrativa de concesién.

El problema es de indole econdmica. Las CCAA no gestionan directamente los Servicios Sociales, sino que los
subcontratan por periodos de varios afios, a precio alzado y presupuesto cerrado. Si el contratista que ha ganado el
concurso publico ya factura todas las plazas comprometidas, el resto tiene que ir al LIMBO, del que Unicamente
podra salir cuando otro compafiero ascienda al cielo. Espero que haya quedado claro, porque luego, desde el limbo,
puede llegar una llamada telefénica a una “entidad asistencial” publica o concertada, para que acoja a un viajero del
limbo y lo cargue en el presupuesto, y el limbo se puede empezar a vaciar (el mes pasado rondaba los 35.000).

¢EXISTE DUDA SOCIAL DE LA NECESIDAD DE CUIDADO RESIDENCIAL
GERIATRICO, O DE PARALISIS CEREBRAL O ENFERMEDAD MENTAL?

Nadie parece dudar de la necesidad de atencién permanente y de supervisidon constante que requieren varias
patologias que afectan a la diversidad funcional psiquica de las personas con discapacidad mental, muchas de las
cuales deben ser institucionalizadas, no por la complejidad de sus cuidados, sino por la intensidad permanente de su
supervision.

La pregunta que debemos responder podria ser .... ¢Quién ha influido para conseguir que la abolicién de los
Manicomios de 1986 se haya transformado en esta nueva e inmensa Red de Centros de mini-centros y hospitales en
toda Espana?

El Gobierno regional destina 44 millones para mantener de 605
plazas para personas con enfermedad mental grave

Entre las residencias que se benefician de este acuerdo se encuentran las situadas en Parla, Fuenlabrada, Leganés o Cobefia.

Son centros que atienden a personas que tienen esta enfeWn déficit de autonomia

A

RED PUBLICA DE ATENCION SOCIAL A PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL
DIRECTORIO DE RECURSOS — MARZO 2024
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EL UNICO TRATAMIENTO QUE PERMITE SOBREVIVIR A LA ELA
NO ES FARMACOLOGICO, SINO LOS CUIDADOS CONTINUADOS

Se trata de un RAZONAMIENTO ABSOLUTO que no debe dejar de esgrimirse.

Los facultativos cifran con precision las dosis y periodos de tratamiento, y de la misma manera los de reposo,
las semanas de recuperacién, las horas semanales de rehabilitacidn profesional y las horas de ejercicios practicos
diario. En el caso de los accidentes profesionales o de trabajo, o de trafico, derivan a las Mutualidades que cubren el
seguro laboral o de accidentes de los pacientes, a quienes encomiendan las terapias de recuperacion y
restablecimiento.

Reunidos con el Presidente de la Comision de Etica y Deontolégica del Colegio Oficial de Médicos de Madrid,
no es capaz de explicarnos por qué los profesionales del Sistema Nacional de Salud, pese a ser de titularidad publica,
no definen y prescriben los “cuidados” que requieren sus pacientes diagnosticados con ELA, en funcion de la etapa y
escala en que se encuentren. De forma reiterada e incongruente nos responde ...... “para qué, si ni hay dinero”, lo
gue repite una y otra vez ante nuestra insistencia de que detallar la medicacidn o la terapia, y redactar la
prescripcion, forma parte de su practica cotidiana como mision obligatoria e hipocratica. Y se defiende, proponiendo
hacerlo cuando consigamos los fondos.

¢NOS PERJUDICA QUE EL CONGRESO SE DEBATA SOBRE OTRAS
PATOLOGIAS NEUROLOGICAS?

Desde luego que si. ConELA solicité 200 Mill de € anuales en las reuniones Ministeriales, para el colectivo de
ELA que sélo supone el 0,4% de las patologias neuroldgicas.

Con tan escasa base argumental, cualquier partido que gobierne buscara algun nuevo subterfugio relativo al
incremento presupuestario de 2023, el boicot que obliga a prolongar los PGE para el 2024, los gastos infinitos de
prestar servicio a las patologias hermanas, la subvencién de 4,5Mill para las Residencias de Extremadura y Asturias,
las inversiones globales del gobierno en Investigacion (que no en investigacion de ELA) .................. obligue a que la
AGE, en lugar de disparar el gasto, acepte ir poco a poco modificando las Leyes advenedizas que contienen las
Proposiciones de Ley y, en Ultima instancia, responsabilice y encomiende a las CCAA que cumplan con los
compromisos sociales de las competencias que tienen transferidas, que para eso las tienen y gestionan, y asuman los
criterios de igualdad y equidad que marca la LAPAD.

En estas condiciones, si el gobierno legisla sin capacidad presupuestaria, las CCAA no afrontardn el reto
legislativo, ni siquiera Acuerdos de buena voluntad en el Consejo Territorial, pues asi lo han expresado en el
hemiciclo.

¢COMO CONSEGUIR QUE LA MESA TRAMITE EXCLUSIVAMENTE
PROPUESTAS RELATIVAS A LA ELA?

Haciendo el trabajo para los congresistas, y evitando que confundan las atenciones y cuidados a los
dependientes con ELA, de aquellas otras atenciones y cuidados de patologias que no se parecen a la nuestra.

Cuando se utiliza en vano el argumento de que la ELA requiere un tratamiento singular (y tal vez, ni siquiera
una ley exclusiva), sin justificar el motivo, tal afirmacién, por muy repetida que sea, se convierte en una baladronada
que sensibiliza (la enorme visibilidad juega a nuestro favor), pero se queda en mera palabra, sin mas credibilidad,
acreditacion ni proyeccién econémica, ni plan de gestion, viabilidad o implementacién. Lo de siempre .....



Debemos explotar el tener mayor conocimiento de la Ley que los legisladores, mayor conocimiento de la
patologia que los facultativos, mayor conocimiento de los agujeros del Sistema Social que los trabajadores Sociales,
mayor conocimiento de la convalecencia domiciliaria que las AARR, el buen saber hacer, y el mayor interés en que se
haga.

Hasta ahora vamos desgranando argumentos sucesivos a favor, pero tal vez el que capitulo que mas debamos
estrujar y retorcer de la LAPAD sea el Art. 27 Valoracidn de la situacion de dependencia. 3. El baremo establecerd los
criterios objetivos de valoracion del grado ..... 5. La valoracion se realizard teniendo en cuenta los correspondientes
informes sobre la salud de la persona y sobre el entorno en el que viva, y considerando, en su caso, las ayudas
técnicas, drtesis y protesis que le hayan sido prescritas.

Podemos deducir del punto 5, que el legislador desea que la valoracién (de la situacién de dependencia, que
es la que figura en el titulo), no se limite a la puntuacién objetiva del grado que resulte del baremo geridtrico (que
2006 no existia), sino que la puesta en valor de lo intangible, es decir, la calificacidn subjetiva que nunca aparecera en
el futurible baremo de Dependencia. Y lo explicita apuntando a ............ los informes de salud (que el Colegio Oficial
de Médicos declina redactar), el entorno y las ayudas técnicas.

Y esta es la gran ventaja argumental, pues estos tres factores sittan a la ELA en el 240 % de puntuacién sobre
el actual baremo de dependencia de acuerdo con el,

a) Informe de Salud: ventilo-dependiente critico de proceso invalidante de paraplejia a tetraplejia,
complejidad de atencién multidisciplinar, requerimiento de pluri-cuidadores cualificados, riesgo
permanente de episodios criticos, visitadores profesionales a domicilio, adiestramiento en el hogar,
atencién a demanda, intensidad permanente vital, y prondstico desfavorable por claudicacién en
organismo fallido.

b) Necesidad de entornos accesible, idoneidad de vivienda y cuidador, adaptacién de cuarto de aseo, silla
de ruedas, rescates y alivios mediante respirador +humidificador +tosedor de extraccién de secreciones
+aspirador de saliva + tableros de comunicacién + ..........

Contamos con estudios y bases de datos suficientes para acreditar el coste familiar y social comparativo con
las patologias hermanas.

Si revisamos y enriquecemos el PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL que ya tenemos elaborado, lo
aprobamos, acreditamos a nivel facultativo, sometemos a votacién de Asociados, y aportaciones de las Asociaciones
hermanas que se brinden, y contamos con Asociaciones dispuestas a integrarse en la gestidon de inmediato, la
tramitacion puede ir como la seda, aprobando un Plan de Gestidn consensuado, dirigido por las AARR, supervisado
por SNS y SS, sufragado por ....... , con seguimiento de fases anual y trienal, con ............ .

Parkinson, Alzheimer, Hawkintong, y las demdas neuroldgicas hermanas tendran otro momento y otra
oportunidad de hacer algo similar, y presentar sus necesidades que, EN NINGUN CASO, tendran la dimensién de
entidad, complejidad, intervencién de personal cualificado, intervencidn a domicilio, riesgo critico e intensidad
similar a las de la ELA. Esa sera la diferencia que beneficiara a todos, cada uno en su abanico de necesidades.

Considerando el reducido numero de afectados, y el periodo de pervivencia respecto a las patologias
hermanas, podremos garantizar que amparar a la ELA, siempre tendra un coste social marginal.

Contamos con capacidad para presentar una ponencia expositiva directa (presencial y/o virtua) a los
miembros de la Mesa, ya sea individual o colectiva. Y en caso de postergacion ...... siempre nos queda Madrid CCAA.



QUE OTRAS MEDIDAS COMPLEMENTARIAS
PODEMOS SOLICITAR A LOS CONGRESISTAS

UN PEQUENO EQUIPO QUE DIRIJA UN
PLAN NACIONAL de PERSONAS CON ELA

Comentar tremendas posibilidades de un pequefio equipo de 2 o 3 personas, para la gestiéon y
encauzamiento nacional de todas las decisiones que se adopten en nuestro colectivo.

ESTUDIO REFRENDO DE COMPLEJIDAD
EN DIAGNOSTICO Y CUIDADOS

Da envidia observar cdmo se manejan en otras patologias .....

Resultados

En la tabla | hemos representado los resultados obtenidos teniendo en cuenta lospesos especificos que miden la complejidad para
cada diagnostico psiquiatrico CIE-9 y CIE-10 integrados, las estancias medias generadas y el Coste de la Unidad de Peso. Con ello
hemos calculado el valor de cada Alta por diagnostico psiquiatrico y el coste de cada estancia.

Tabla |

Coste economico en pesetas del afio 2000 de las hospitalizaciones psiquidtricas (Integracion de los
diagnosticos CIE-9 y CIE-10) desde el afio 1975 al 2000 (26 aios), Departamento de Psiquiatria (Prof. A
Seva), Hospital Clinico Universitano. Zaragoza, (n: 9.410)

Diagnostico N casos Peso Peso  Coste Coste Coste Dias Coste
medio total  unidad total alta de estancia
(comple- (comple-  de (euros) (euros)  estancia  (curos)
jidad) jidad)  (peso)
Demencias 219 202 44238 533222 1417.708 647355 26,6027 24334 €
Psicosis
orgdnicas transitorias 138 1,52 209,76  533.222 672.224 487119 254275 19157 €
Psicosis orgdnicas 74 152 11248 533.222 360468 487119 16,5541 29426 €
Psicosis alcoholicas 254 1,52 386,08 533222 1.237.282 487119 16,5315 294,66 €
Dependencia
a drogas 346 0,795 27507 533.222 881.525 254776 13,3699 190,56 €
(media)
Dependencia a alcohol 450 0,57 256,50 533222 822013  1.826,7 15,0280 121,44 €
Psicosis
esquizofrénicas 2153 152 327256 533222 10487.671 487119 227952 213,70€
Trastomos paranoides
cronicos 337 152 51224 533222 1641591 487119 21,7923 22353 €
Paropsis ogudas
y psicogenas 498 1,52 756,96 533222 2425852 487119 168414 28924 €
Trastomos esquizoafectivos 396 1,52 601,92 533222 1928991 4871,19 225934 21560 €
Trastornos
neuroticos 403 09 362,70 533222 1.162.355 288426 18,1241 159,14€
(media)
Trastomnos de personalidad 655 0,68 44540 533222 1427387 217922 147191 14805 €
Trastornos sexuales 3 1349 405 533222 12979 432638 16,6667 259,58 €

APORTA TU IDEA
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CONVENIO S.S. 21

Posibilidad de contar con Cuidador Laboral
(con o sin contrato, horario completo o parcial, interno o externo
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LAELA ....... EN CUATRO IMAGENES
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EER ymero de casos vivos a 31 de diciembre de 2018 segin sexo. Registro Estatal de
es Raras, 2010-2018.

Registro Estatal de Enfermedades Raras, 2010-2018.
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Tabla 3. Numero de casos fallecidos entre 1 enero de 2010 y 31 de diciembre de 2018 segtin sexo.

Enfermedad Rara b Enfermedad Rara EALLEGINGS
Hombre Mujer Total Hombre Mujer Total

Ataxia de Friedreich 243 29 534 Ataxia de Friedreich 40 46 88
Atrofia muscular espinal proximal 87 153 340 Atrofia muscular espinal proximal 43 40 83
Complejo Esclerosis Tubercsa B804 748 1.440 Complejo Esclerosis Tuberosa 35 43 78
Displasia Renal 828 407 Displasia Renal 17 15 32
Distrofia mioténica de Steinert 1348 142 Distrofia miotonica de Steinert 378 263 639
Enfermedad de Fabry 35 110 Enfermedad de Fabry 12 10 22
Enfermedad de Gaucher 93 70 163 Enfermedad de Gaucher 5 5 10
Enfermedad de Huntington 672 B42 1.514 Enfermedad de Huntington 208 308 607
Enfermedad de Niemann Pick a8 25 83 Enfermedad de Niemann Pick 4 7 1
Enfermedad de Rendu Osler 474 850 1124 Enfermedad de Rendu Osler 89 67 138
Enfermedad de Wilson 408 344 Enfermedad de Wilson 21 16 37
Esclerosis lateral amiotréfica 1.235 54 Esclerosis lateral amiotrofica 2014 1.758 3.772
Fenilostonuria 513 650 Fenilcetonuria 3 1

Fibrosis quistica 1202 1258 Fibrosis quistica 98 80 178
Hemofilia A 2410 202 Hemofilia A 100 1 11
Osteogénesis imperfecta a6 4585 251 [ 19 17 38
Sindrome de Angelman 43 147 200 Sindrome de Angelman 3 - 7
Sindrome de Beckwith Wisdemann 54 188 382 Sindrome de Beckwith Wiedemann 7 7 14
Sindrome de Goodpasture a8 202 391 Sindrome de Goodpasture 88 52 120
Sindrome de Marfan 702 24 1.328 Sindrome de Marfan 42 28 70
Sindrome de Prader \ 300 203 593 Sindrome de Prader Willi 18 1 27
Sindrome de X frégil 610 188 305 Sindrome de X fragil 14 0 14
Totsl general 13.110 0.378 23488 Total general 3.304 2.790 8.084




LAELA ....... EN CUATRO IMAGENES

Grdfico 80. Tipologia de gastos medios realizados en funcion del tipo de enfermedad padecida.
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Prevalencia de las principales enfermedades neurodegenerativas en Espaiia.
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1 2 1 1 1 1 1 1 1 2 2 1 1%
1 2 1 1 1 1 1 1 1 2 1 14
1 1 2 1 1 1 2 1 3 2 1 1¢
1 1 2 1 1 1 2 1 3 2 1 1¢
2 1 2 1 3 2 1 2 1 2 2 1 1 1 2 1 3 2 < 8 4
2 1 2 1 3 2 1 2 1 2 2 1 1 1 2 1 3 2 4 8 4
636 682 736 756 763 769 809 824 877 906 903 918 965(1.008( 973| 985| 949| 972 1.069(1.099(19.70¢




¢CUANTOS SOMOS?

SOMOS ............. ALREDEDOR DE ..... ¢ 4000 ?

ESCALA GERIATRICA .....

GRADO 1 DEPENDIENTE MODERADO .................. 700
GRADO 2 DEPENDIENTE SEVERO + 50 .................. 1.200
GRADO 3 GRAN DEPENDIENTE +75 ................ 2.100

ESCALA ALSFRS-r .. MAX| SUPER DEPENDIENTES 27

CONGCEPCION INTEGRAL .......... SOLO ENFERMOS DE ELA
¢CUANTOS SOMOS?
SOMOS ............. ALREDEDOR DE ... ¢ 4000 ?
CANDIDATOS

AT. RESIDENCIAL

GRADO 1 DEPENDIENTE MODERADO .................. 700

GRADO 2 DEPENDIENTE SEVERO +50 .................. 1.200 10% 120 Pax

GRADO 3 GRAN DEPENDIENTE +75 ................ 2.100 30% 600 Pax

incorporacion progresiva




AYUDAS ECONOMICAS PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD O DIVERSIDAD FUNCIONAL

¢ Qué subvenciones o ayudas del gobierno existen para personas con discapacidad o diversidad
funcional de al menos 33%7?

Es comun encontrar personas que todavia
desconocen la diversidad de programas de
ayudas para personas discapacitados o con
diversidad funcional — de todas las edades —
ofrecidos por entidades publicas y privadas.

Ayudas disponibles para personas con
discapacidad o diversidad funcional

Las ayudas disponibles pueden estar sujetas a
las caracteristicas de cada persona: edad, tipo
de discapacidad, grado de limitacion en las
actividades del dia a dia, grado de dependencia,
y otras situaciones. Consulta el indice a
continuacion y pincha en cada una de las opciones para obtener toda la informacion que
necesitas, si eres una persona o tienes alguien a cargo con al menos 33% de discapacidad:

1. AYUDAS DEL SISTEMA DE SEGURIDAD SOCIAL

1.1. Prestaciones Econdmicas de Incapacidad Temporal

1.2. Prestaciones Econdmicas por Incapacidad Permanente

1.3. Prestaciones Econdmicas de Invalidez (modalidad no contributiva)

1.4. Prestaciones por descendientes con discapacidad (modalidad contributiva)

1.5. Prestaciones por descendientes con discapacidad (modalidad no contributiva)

1.6. Prestacion por padre o madre con discapacidad

La Seguridad Social contempla ayudas para personas que poseen un determinado grado de
discapacidad o diversidad funcional. El Ministerio de Trabajo y Seguridad Social es la entidad que
regula lo concerniente a los trabajadores y las ayudas econémicas a personas discapacitados en
su campo de accion, en dos modalidades: contributiva o no contributiva, y a los familiares que
dependan de éstos.

1.1. Prestaciones Econdmicas de Incapacidad Temporal

Las Prestaciones Econdmicas de Incapacidad Temporal se otorgan a un trabajador por presentar
enfermedad, sufrir accidente dentro o fuera del trabajo y se encuentre imposibilitado para trabajar
durante un tiempo. Tiene una duracién de 365 dias con posibilidad de prérroga de 180 dias, para
su recuperacion, ser dado de alta e incorporacion al trabajo.

1.2. Prestaciones Econdomicas por Incapacidad Permanente:

Las Prestaciones por Incapacidad Permanente se otorgan al trabajador que luego de haber
recibido el tratamiento necesario, presenta inhabilidad definitiva para trabajar por graves




problemas anatomicos o funcionales. Ampara a todo trabajador que haya cubierto el lapso minimo
de cotizaciones y en caso de que su condicion sea producto de un accidente o de una enfermedad
profesional, se exceptua el pago de cotizaciones previas.

Tipo de pensiones, segun el grado de limitacion y condicién del trabajador:

e Parcial: Reduccion o pérdida de su rendimiento laboral menor a 33%.

e Total: Incapacidad para ejecutar su trabajo habitual, pero puede llevar a cabo otro de
menor exigencia.

e Absoluta: Impedimento para realizar cualquier trabajo u oficio.

e Gran invalidez: Imposibilidad de efectuar cualquier trabajo y requiere ademas de asistencia
en acciones esenciales diarias.

1.3. Prestaciones Econdémicas de Invalidez (modalidad no contributiva)

Las Prestaciones Econdmicas de Invalidez (modalidad no contributiva) NO exigen pago minimo de
cotizaciones previas y ampara a todo trabajador que se encuentre en situacion de invalidez visible
de tipo psiquico, sensorial o fisico en un grado igual o superior a 65%, que no pueda trabajar.
Debe ser mayor de 18 y menor de 65 afos. Sin embargo, la cuantia asignada esta sujeta a las
rentas personales y de su constitucion familiar, no
pudiendo ser menor a un 25% de lo dispuesto en la
legislacion. Si requiriere ayuda de una persona para
asistencia, recibira un 50% como complemento.

1.4. Prestaciones por descendientes con
discapacidad (modalidad contributiva)

Las prestaciones por descendientes con discapacidad se
otorgan a aquel trabajador que haya cotizado con
anterioridad y tenga a su cargo un descendiente menor
de 18 afos con discapacidad sensorial, mental, fisica o intelectual de mas del 65%.

La situacion y los grados de dependencia se en
evaluan de acuerdo con su autonomia y de
demanda que exige su cuidado, siendo estos:

e Grado I: Dependencia moderada.
e Grado II: Dependencia severa.

e Grado Ill: Gran dependencia.

1.5. Prestaciones por descendientes
con discapacidad (modalidad no
contributiva)

Las prestaciones por descendientes con discapacidad (modalidad no contributiva) auxilian
econdémicamente a aquel solicitante que no ha cumplido con las cotizaciones minimas estipuladas
y demuestra tener a su cargo un hijo menor de 18 afios y a los mayores de edad que presenten
una minusvalia en un grado igual o superior a 65%, y estan acogidos familiarmente por el
solicitante, cuya atencion dependa de éste y carece de los recursos econdmicos necesarios para
tal fin.

1.6. Prestacion por padre o madre con discapacidad



Las prestaciones por padre o madre con discapacidad se otorgan al trabajador que tenga a su
progenitora o progenitor con discapacidad a partir del 65%, en la cuantia estipulada y
reglamentada para tal fin, 0 aquella madre o padre discapacitada que tenga un hijo.

2. AYUDAS ECONOMICAS INDIVIDUALES

2.1. Subvenciones para vivienda

2.2. Subvenciones para movilidad

2.3. Subvenciones para vehiculos

2.4. Subvenciones para formacion, estudio y deporte

Si necesitas mejorar tu calidad de vida, convertir tu entorno mas cercano en un espacio mas
seguro y que te facilite tu integracion en tu entorno social, para tener una vida mas comoda,
podras solicitar las Subvenciones y Ayudas para personas con discapacidad, de manera
individual. En cada comunidad auténoma habra un ente encargado de atender estas solicitudes,
pero aqui te dejamos las directrices nacionales.

2.1. Subvenciones para vivienda

El Plan Estatal de Vivienda 2022-2025, aprobado por el Gobierno mediante el Real

Decreto 42/2022, de 18 de enero, por el que se regula el Plan Estatal de Vivienda 2018-2021,
expresando en el Capitulo X el Programa de fomento de viviendas para personas mayores y
personas con discapacidad, informa que cuales las ayudas para personas con discapacidad para
vivienda, ya sea para comprar o alquilar.

La vivienda necesita obedecer los siguientes requisitos:

e Debe ser de nueva construccion, rehabilitada o cedida para usar por un plazo de 40 anos
so6lo a personas mayores de 65 afios 0 personas con discapacidad con su nucleo familiar.

e Debe contar con servicios de salud, rehabilitacion, asistencia social, recreacion muy
cercanos.

Los duefios de los inmuebles seran beneficiados con una subvencién para el acondicionamiento
de la vivienda que garantice la accesibilidad y estancia de acuerdo con la diversidad funcional de
su futuro duefio o inquilino.

e El precio tope para alquiler o cesion sera de hasta 9,5 euros por m? de area Util.

e La familia con persona con discapacidad que desee optar por una vivienda debera
demostrar un maximo de ingresos de 30.119 euros anuales;

o Si se trata de una familia con una persona con elevado grado de discapacidad, es de
37.648 euros.

También se contemplan subvenciones adaptacion de vivienda para cocina, bafio u otras areas de
acuerdo con la necesidad de la persona con
discapacidad, y para la eliminacién de barreras
arquitecténicas diversas como

las escaleras, con rampas, sillas
salvaescaleras, plataformas salvaescaleras,
ascensores, gruas, etc.

2.2. Subvenciones para movilidad




Estas subvenciones para movilidad, ya sea para personas con discapacidad o personas mayores,
que se destinan a facilitar la adquisicion de productos de asistencia como sillas de ruedas a las
personas con discapacidad motora o movilidad reducida para que aumenten su grado de
independencia en el desplazamiento, dentro y fuera de casa.

Para solicitar una silla de ruedas subvencionada puedes acudir al Servicio Social de tu
Ayuntamiento o al IMSERSO, dependiendo de la Comunidad Auténoma donde residas.

Las subvenciones disponibles para adquirir un e s
vehiculo para una persona con discapacidad o '
con diversidad funcional, son las siguientes:

e Descuento en el precio del vehiculo por
el concesionario a aquellos solicitantes
con certificado de discapacidad, siempre
y cuando se demuestre que el coche
sera para uso proprio;

e Exoneraciones de los pagos del
impuesto de la matriculacion y de
circulacion;

e Reduccion del IVA para personas con discapacidad severa.
e Obtencion de la tarjeta de estacionamiento reservado.

También es posible obtener una subvencion para adaptar un vehiculo, ante las siguientes
condiciones:

¢ demostrar que el coche es de tu propiedad, independientemente de que lo vayas a
conducir o ir en calidad de pasajero. La solicitud se debe realizar en la Direccién General
de Servicios Sociales de cada Comunidad.

Si, por otro lado, no posees vehiculo, el estado también ofrece subvenciones para el
desplazamiento en transporte, ya sea para ir a trabajar, a recibir terapias, entre otras actividades.

2.4. Subvenciones para formacion, estudio y deporte

Las subvenciones para formacion y estudio para
personas con discapacidad o diversidad
funcional pueden cubrir la matriculacion en
instituciones educativas, material, transporte,
alimentacion y asignacion de residencias
adaptadas.

Algunas becas de ayuda a la formacién y
estudio de personas con discapacidad en
Espafa podrian ser las de Fundacion ONCE.
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Tienen derecho a ayudas fiscales las personas que poseen un Certificado de Discapacidad o una
tarjeta acreditativa con porcentaje igual o superior al 33%. Estas ayudas son generadas por las
Comunidades Autdonomas, lugar al que puedes acudir para conocer mas sobre las prestaciones y
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ventajas. Las principales ayudas fiscales para personas con discapacidad o diversidad
funcional de caracter fiscal son las siguientes:

e Disminucién del Impuesto sobre la Renta de Personas Fisicas (IRPF);

es.

Algunos de estos beneficios fiscales pueden estar sujetos a las diferentes normativas territoriales
asi que, para beneficiarte de ellas, consulta en tu ayuntamiento.

4. AYUDAS AUTONOMICAS: ;DONDE SOLICITARLAS?

Contacte a los Servicios Sociales de su Comunidad Auténoma o Ayuntamiento de residencia, en
persona o a través de los contactos en cada una de las paginas oficiales:
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