
PETICION DE REVISION DE LOS  PROCEDIMIENTOS DE VALORACION DE DEPENDENCIA, Y DE LAS PRESTACIONES  EN TIEMPO Y FORMA PARA CUIDADOS PERSONALES Y AYUDAS PARA ADAPTACIONES PARA PERSONAS CON DIVERSIDAD FUNCIONAL SEVERA COMO LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA)
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La Plataforma de afectados por la ELA y la  Confederación Española de Asociaciones de Esclerosis Lateral Amiotrófica (Confedela), con sede en Valencia, en la Avda. del Cid 41-42 CP 46018

-----------------------------E X P O N E -------------------------------

1º.- La ELA –una de las menos habituales de la familia de enfermedades neuromusculares- es una terrible enfermedad que ataca al afectado en muchos frentes. Consiste básicamente en la pérdida de la capacidad de control de las motoneuronas y la consiguiente pérdida de las funciones musculares.

2º.-La Convención ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad, que España firmó y es vinculante, y su Protocolo Facultativo entraron en vigor el 3 de mayo de 2008. Su propósito es asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos.

3º.- LEY 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las personas en situación de dependencia.

4º - Real Decreto 175/2011, de 11 de febrero, sobre criterios para determinar las intensidades de protección de los servicios y la cuantía de las prestaciones económicas.

5º.- Y por no alargarnos más, citaremos 

5.1.-Decálogo de León por la Accesibilidad (junio, 2008).

5.2.-Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía      Personal y Atención a las personas en situación de dependencia.

6º - La media de vida desde el diagnostico está entre 3 y 5 años. Sin una actuación rápida puede perfectamente ocurrir que la ayuda que se ofrezca a nuestros enfermos llegue demasiado  tarde.

7º - El Sistema Social tiene un criterio de atención y un presupuesto con que trata a los ancianos que precisan cuidados asistenciales permanentes. 

8º - Los cuidados que precisa un enfermo de ELA, no sólo son constantes, llegando a necesitarlos las 24 hora, los 365 días, sino además, tan imperiosos e inesperados, que de ellos (de una simple flema, o bajada de oxígeno), depende la vida o la muerte.   

El enclaustramiento de una persona en su cuerpo es un factor de sufrimiento tan grande que los gestores del bienestar social en España no pueden ignorar.

Por todo lo dicho, es por lo que


----------------------------D E M A N D A-----------------------------

Agilice los trámites necesarios para: 

a) Revisar con carácter urgente de todos los casos calificados de Gran Invalidez en la Seguridad Social, que aun no hayan sido “valorados”. 

b) Permitir una nueva valoración no solo por agravamiento.

c) Formación sociosanitaria para cuidados de pacientes ventilodependientes.

d) Asistir nuestras necesidades de adaptaciones.  

e) Calcular y aportar el importe económico del coste sociosanitario de asistencia a un enfermo de ELA.  

Esperamos entiendan el sentido de nuestra intervención, que no busca sino colaborar con Uds. cara a adecuar los avances en la política social a la situación real de nuestros afectados.

Le adjunto la información referente al desarrollo  de lo expuesto.

Esperando surta el efecto oportuno, firman la presente en Madrid a 9 de Mayo de 2011

Mª José Álvarez Fernández 10800507Y
       Araceli Fernández Sanz 3069886F

Presidenta de Confedela 

       Portavoz de dependencia  de la 

       Plataforma de afectados por la ELA 

D. Antonio Balbontín, Subdirector General de Planificación, Ordenación y Evaluación del IMSERSO.


PUNTOS DE EXPOSICION 

1. Marco jurídico-normativo

2. Trámite, con el sello de “Valoración Urgente”

3. Mejorar calidad de vida 

4. Cuidador principal; Opciones y formación 

5. Coste familiar del  “HOME CARE”

 “El derecho a LA VIDA INDEPENDENTE es un derecho humano básico, y el medio por el cual todos los demás derechos se llevan a cabo”.

ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

1.- La esclerosis lateral amiotrófica es una enfermedad neuromuscular de las  neuronas motoras, de inicio brusco, curso rápido y progresivamente incapacitante. 
La parálisis progresiva va extendiéndose a distintas zonas hasta afectar a todo el cuerpo, produciendo una discapacidad grave con un grado elevado de dependencia y que desemboca en el fallecimiento por causas generalmente respiratorias.
Interfiere gravemente en todas las esferas de la vida, personal, laboral, social y familiar.
Es la más grave del grupo de enfermedades de las motoneuronas.
2.- Es ligeramente más frecuente en varones que en mujeres y se produce en la etapa adulta de la vida, entre 40 y 70 años pero cada vez hace su aparición a edad mas temprana.

3.- Las causas de su aparición son desconocidas. Se produce de forma aleatoria y esporádica, sin que esté presente ningún factor de riesgo asociado conocido y sólo entre el 5% y el 10% de los afectados tienen antecedentes familiares.

4.- No existe ningún tratamiento curativo y tampoco un tratamiento de probada eficacia para la ELA.

5.- El tratamiento sintomático (usado para combatir los síntomas que acompañan a la enfermedad) resulta eficaz. Los fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y logopedas, son los profesionales encargados de asegurar la independencia funcional a través del ejercicio y la utilización de los equipos técnicos oportunos, así como la incorporación paulatina y adaptación progresiva de ayudas técnicas para el desenvolvimiento personal. 

El abordaje del impacto psicológico en la familia y en el afectado es esencial, sobre todo en las etapas iniciales en que aún no se asume el diagnóstico y en los distintos momentos de progresión de la enfermedad. Al ser una enfermedad dinámica tanto el afectado como su familia irán requiriendo apoyo psicoemocional en las diferentes fases que esta enfermedad conlleva.

LA LEY DE DEPENDENCIA


En enero de 2007 entró en vigor la Ley de Promoción de la Autonomía personal y Atención a  las personas en Situación de Dependencia, conocida como “Ley de Dependencia”.

El artículo 26 contempla tres grados de dependencia:

· Grado I de dependencia moderada.

· Grado II de dependencia severa: 

· Grado III de gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias ABVD varias veces al día y, por su pérdida total de autonomía física, mental, intelectual o sensorial necesita el apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo generalizado para su autonomía personal. Esta es la situación a la que se llega con una ELA.  

El artículo 27 de la Ley establece la existencia de un único baremo en todo el Estado español, aprobado por el Gobierno mediante el Real Decreto 504/2007, de 20 de abril[image: image2.png]


 (BOE del 21 de abril); el baremo valora la capacidad de la persona para llevar a cabo por sí misma las actividades básicas de la vida diaria, así como la necesidad de apoyo y supervisión para su realización por personas con discapacidad intelectual o con enfermedad mental.

El referido real decreto ha sido derogado por el Real Decreto 174/2011, de 11 de febrero [image: image3.png]


(BOE del 18 de febrero), que aprueba un nuevo baremo de valoración de la situación de dependencia, pero que no es de aplicación hasta el 18 de febrero de 2012, fecha en la que entrará en vigor; hasta esa fecha se seguirá aplicando el baremo establecido en el real decreto derogado.

Las distintas Comunidades Autónomas determinarán los órganos de valoración de la situación de dependencia, que emitirán un dictamen sobre el grado y nivel de dependencia, con especificación de los cuidados que la persona pueda requerir.

Dichos órganos de valoración aplicarán el baremo establecido para la valoración de la situación de dependencia teniendo en cuenta los informes sobre la salud y entorno en el que viva la persona solicitante, así como aquellas ayudas técnicas, órtesis y prótesis que, en su caso, le hayan sido prescritas. La valoración se realizará en la residencia habitual de la persona (domicilio en el que resida la mayor parte del año).


Esta Ley ha venido a regular las condiciones básicas  de Promoción de la Autonomía Personal y de Atención a las personas en situación de Dependencia mediante la creación  de un Sistema para la Autonomía y Atención a la Dependencia  (SAAD) con la colaboración y participación de todas las administraciones públicas.             

Este sistema se configura como el cuarto pilar de bienestar, tras el Sistema Nacional de Salud, el Sistema Educativo y el Sistema de Pensiones.             

En él se garantiza a  las personas dependientes el acceso a los servicios sociales ayuda a domicilio, centros de día, teleasistencia, plazas residenciales, (pero no existen casi residencias para “grandes dependientes” por lo tanto esto para los pacientes de ELA no es una opción) y prestaciones económicas (tanto para el cuidador familiar como para el asistente personal) que precisen.   

¿Qué aspectos son mejorables? 

· Incrementar la autonomía del afectado de ELA.

· Priorizar la permanencia en el domicilio. 

· Ayudar a desterrar actitudes autocompasivas. 

· Garantizar profesionales titulados y cualificados (las entidades subcontratadas debería tener unos certificados de calidad).

· Formación sociosanitaria para cuidadores de pacientes ventilodependiente, 

· Mas ayudas para adaptaciones.(le ley de dependencia debe llevar paralelo las adaptaciones funcionales del hogar y la comunicación para potenciar la autonomía) 

· Deberían dar las ayudas a la par que el diagnóstico, así se evitaría ese peregrinaje burocrático que hace que las ayudas, cuando llegan, muchas veces llegan demasiado tarde.

· Rapidez en la respuesta, los plazos y tiempos.

En definitiva, contar con mucho apoyo y recursos. Pero ya sabemos que vivimos en un mundo de desigualdades, de ricos y pobres, y de muy ricos y muy pobres. Diferencias que se agravan con enfermedades como esta que requieren tantas atenciones. Cuidados que pueden llegar a ser las 24 horas.


Las personas en situación de gran dependencia serán atendidas de manera preferente.            

El punto básico de nuestra consideración es que la ELA avanza, imparable, a una velocidad vertiginosa. 

Con ello, el nivel de dependencia y sus necesidades van también variando a una velocidad, que nos tememos, los calificadores no tengan prevista. Puede perfectamente ocurrir que la ayuda que se ofrezca a nuestros enfermos llegue demasiado  tarde.

La media de vida desde el diagnostico es entre 3 y 5 años.

Por todo ello queremos solicitarles que se conceda:

a) Que revisen con carácter urgente todos los casos calificados de Gran Invalidez en la Seguridad Social, que aun no hayan sido “valorados”. 

Como el Decreto 504/77 ordena y faculta a las Comunidades aplicar automática y unilateralmente la “asignación de pasarela” a partir del rango de Minusvalía registrada en las Comunidades, el procedimiento descartó al colectivo de mayor invalidez, es decir, a los Grandes Inválidos que, por el mero hecho de haber sido trabajadores activos, dependían directamente de la Instituto Nacional de la Seguridad Social, y cuya información interna no fue remitida a las Comunidades. Todos ellos se han visto enormemente perjudicados por esta decisión. Esto es una competencia que debe elevarse al Comité Interterritorial,  

Aquellos que, siendo Grandes Discapacitados, están reclamando la valoración, no se les ha atendido, pues deben esperar a que su grado de discapacidad (muy inferior al real, por error de “pasarela”), entre en el calendario de años sucesivos de aplicación de la Ley.

b) Permitir una nueva valoración no solo por agravamiento, sino por cualquier otra causa, sin pérdida de los derechos adquiridos.

c) Desde Enero de 2010 el tiempo máximo para el reconocimiento del derecho a una prestación de dependencia es de 6 meses, sin embargo, las ayudas siguen tardando demasiado, llegando tarde en algunas ocasiones.  No es difícil que ante tal diagnostico se ponga un sello especial en la petición.

d) La aplicación de la Gran Invalidez por el Tribunal Médico de la Seguridad Social para los enfermos con ELA, esto haría que el enfermo pueda disfrutar de sus días de vida útil sin añadir una preocupación más a las ya numerosas de la enfermedad.  

¿Qué puede mejorar nuestra la calidad de vida?  

Estas son algunas de las cosas que darían más Autonomía Personal: 

· Mayor capacidad de Renta, 

· La accesibilidad, 

· Rehabilitación Sanitaria para los enfermos crónicos (el aspecto sociosanitario y asistencial de la fisioterapia e hidroterapia, tanto activa como pasiva), 

· La disponibilidad efectiva (acceso real) a las Ayudas Técnicas. (En este sentido cuando nos hacen una valoración del grado de dependencia tendría que haber también un asesoramiento de lo que se debe adaptar en una casa para potenciar la autonomía).

CAPACIDAD DE RENTA 

El paciente de ELA, es un ENFERMO que tiene “garantizada” la atención sanitaria para el mantenimiento de su salud, mediante el Derecho Constitucional. Y como lo ordena el espíritu de la Ley 16/2003 de Cohesión y Calidad del Sistema Nacional de Salud, y en concreto desde su Art. 14, donde,  al referirse a la atención sociosanitaria, es suficientemente explícito al mencionar que “La continuidad del servicio será garantizada por los servicios sanitarios y sociales a través de la adecuada coordinación entre las Administraciones Públicas correspondientes”. No menciona que el enfermo crónico deba ser atendido por sus familiares. Por tanto, tienen obligación de asistir nuestras necesidades sociosanitarias (y por ende, su traducción económica).  Necesidades y cuidados que pueden llegar a ser las 24 horas.

Una persona de edad avanzada, no necesariamente enferma, precisa cuidados que su familia no le puede procurar, y en consecuencia el Estado se los proporciona y sufraga.

Los cuidados que precisa un enfermo de ELA, no sólo son constantes, sino además, tan imperiosos e inesperados, que de ellos (de una simple flema, o bajada de oxígeno), depende la vida o la muerte. 

La debilidad y desamparo del enfermo de ELA es tan acusada, como el caso del anciano más indefenso. 

¿Que explicación puede justificar que, a mayor gravedad de la enfermedad, y más necesidad de cuidados, sea la familia quien deba hacerse cargo del enfermo sin ninguna compensación de la Administración? 

Encontramos una explicación a la postura de la familia, EL AMOR,  Amor con pinceladas de afecto y ternura, aderezado con compromiso, fidelidad, entrega y responsabilidad. 

Pero no encontramos explicación a la respuesta de la Administración a nuestras necesidades. El “Sistema Social” no necesita invertir en nuevas infraestructuras para atender a los enfermos de ELA, nosotros, como afectados, ya ponemos toda la infraestructura, ¡¡¡en nuestro propio hogar!!!.

El “Sistema Social” debe apoyar con el mismo criterio de justicia equitativa exigible con que trata al resto de los ancianos desvalidos. Es decir, asignándoles una prestación económica de “atención a la convalecencia”, con el mismo importe presupuestario que adjudica al resto de ciudadanos que precisan cuidados asistenciales permanente, sin que el cariño de los suyos por procurarle un cuidado directo y entrañable con dedicación afectuosa y esmerada, deje de ocasionarles una discriminación tan negativa, como ocurre en la actualidad.

Por lo tanto el cuidado está garantizado, no así los recursos económicos que para esta enfermedad son elevados. Conseguir que los enfermos de ELA decidan su futuro, sin que en su decisión intervenga la carga y el trastorno económico en su familia. Y la mejor manera de hacerlo es conseguir que a su entorno, no se les hurte el alivio económico que necesitan para llevar a cabo su misión con dignidad, sin tener que sufrir el estrago de la ruina.

¿Cual puede ser el importe económico del coste sociosanitario de asistencia a un enfermo de ELA? 

· El coste del Cuidado Social de los enfermos con Esclerosis Lateral Amiotrófica fue objeto de un reciente estudio conjunto del Hospital Carlos III de Madrid y la Consejería de Salud de la Junta de Andalucía, y que fue presentado en el Congreso Internacional de ELA de Orlando en 2010. En dicho informe, se estima el coste económico “en el intervalo de 30.000 a 60.000 € anuales, en función del estado clínico, conocimiento de las necesidades y ayudas disponibles, y recursos económicos de la familia”. (Publicado en www.ALS.org, y en el Boletín Científico nº 36 de FUNDELA de Febrero 2011) 

· El coste medio que la Seguridad Social tiene negociado con una Residencia especializada en NO VALIDOS es de 2.500 € mensuales; lo que asciende a 30.000 € anuales.

El diagnóstico de ELA requiere afrontar dos terribles situaciones:

1. Una enfermedad cruel y despiadada, en la que el enfermo deberá decidir como afrontar su futuro.  

2. Y un desbarajuste social, económico, laboral y anímico, de todo su entorno familiar.

Y la familia que decide una CONVALECENCIA DOMICILIARIA 

Debe considerar que, dado que se encuentra en situación de “desamparo del resto de la sociedad”, alguien del entorno, generalmente el responsable de familia, debe escoger entre: 

SEGUIR TRABAJANDO     o       ROMPER EL RITMO PROFESIONAL

UNA DECISIÓN  …... TRANSCENDENTAL

A pesar de que el Asistente Personal cubra 8 horas diarias de atención y cuidados, se hace imprescindible mantener la misma supervisión durante las otras 16 horas del día, mas las 24 horas de TODAS las jornadas no laborables. Y así, ¡hasta siempre!

Esta dedicación y entrega es tan abrumadora y extenuante, que se convierte en incompatible con la actividad y el rendimiento laboral de la profesión habitual. Por tanto, debe optarse entre, contratar otra persona a tiempo completo, o ….............  prescindir del trabajo. O, las mas de las veces, elegir entre lo que dicta el sentimiento y la racionalidad de lo mas conveniente para “toda” la familia. En este sentido, la solvencia económica nos deparará una convalecencia más o menos llevadera, u otra sobrecogedora.

Pero, a falta de suficientes ayudas públicas, esta decisión es ineludible.

1. Mantener el puesto de trabajo conlleva: 

1.1. Asumir errores y negligencias en la atención del enfermo.

1.2. No poder supervisar los múltiples factores que influyen en el proceso degenerativo.

1.3. No estar en los momentos oportunos: ahogamientos, falta de oxígeno, lesiones, recaídas, neumonías, necesidad de compañía y comprensión.

1.4. Ingresar el salario cada mes.

1.5. Optar a la solicitud de crédito.

1.6. Subsistir económicamente como se pueda; mejor que sin trabajar.

1.7. Mantener el estatus económico, y poder sufragar los gastos de consumo básico.

1.8. Asumir que el enfermo no está en las “manos” más adecuadas.

1.9. En algunas ocasiones, sobreviene igualmente la ruina, y el enfermo queda desatendido, o termina en una Residencia.

2. El cese laboral implica. 

2.1. Dedicarse plenamente al cuidado del SER que se ama.

2.2. Adoptar una decisión que ennoblece, e inspira a todo ser humano.

2.3. Conseguir que el enfermo mantenga el deseo de vivir.



PERO TAMBIEN

Renunciar al desarrollo profesional.

Renunciar a recibir el salario mensual para sufragar la montaña de gastos que se avecina.

Asumir el grave riesgo de no encontrar trabajo nunca más.

Pasar a cotizar a la Seguridad Social por el salario mínimo, cercano a los 700 €, que abona Dependencia en el Convenio 33.

Perder los derechos adquiridos con una mayor base de cotización, lograda durante la historia laboral, y así decir adiós a una futura pensión digna.

Renunciar a suscribir un Convenio Ampliado 34, por falta de recursos con que abonarlo.

Hipotecar el futuro de los hijos menores (cuando los hay)

Esta es la situación que tiene que afrontar cualquier persona que por casualidad le toca sobrellevar una Esclerosis Lateral Amiotrófica.  

Persona de contacto 

Araceli Fernández Sanz 3069886F

Portavoz de dependencia  de la Plataforma de afectados por ELA 

Teléfono  608 804 910

Correo electrónico  


