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Se abre la sesion a las diez y cuarenta minutos de
la mafiana.

COMPARECENCIA DEL DIRECTOR GERENTE
DEL INSTITUT GUTTMANN (RAMIREZ RIBAS)
PARA INFORMAR SOBRE:

— LOS OBJETIVOS Y LAS ACTIVIDADES QUE
LLEVA A CABO DICHA INSTITUCION,
TANTO DESDE LA VERTIENTE ASISTEN-
CIAL COMO INVESTIGADORA, EN EL AM-
BITO DE LA NEURORREHABILITACION. A
PETICIQN DEL GRUPO PARLAMENTARIO
CATALAN (CONVERGENCIA I UNIO). (Nu-
mero de expediente 219/000264.)

— LA ACTIVIDAD QUE LLEVAN A CABO EN
EL AMBITO DE LA REHABILITACION IN-
TEGRAL DE LAS PERSONAS CON DISCA-
PACIDAD DE ORIGEN NEUROLOGICO.
A PETICION DEL GRUPO PARLAMEN:-
TARIO SOCIALISTA. (Nimero de expe-
diente 219/000273.)

— EL MODELO DE ATENCION INTEGRAL
DESARROLLADO EN ESTE CENTRO DE
REFERENCIA, ASI COMO DE LAS DISTIN-
TAS ACCIONES DIRIGIDAS A LA PROMO-
CION E INCLUSION SOCIAL, CALIDAD DE
VIDA Y A UNA EFECTIVA IGUALDAD DE
OPORTUNIDADES DE LAS PERSONAS CON
DIVERSIDAD FUNCIONAL SOBREVENIDA.
A PETICION DEL GRUPO PARLAMENTARIO
POPULAR EN EL CONGRESO. (Nimero de
expediente 219/000298.)

El sefior PRESIDENTE: Se abre la sesion.
Bienvenidos a la Comisién para las politicas integrales
de la discapacidad. Vamos a celebrar tres comparecencias;

la primera de ellas del director gerente del Institut Gutt-
mann para informar de los objetivos y actividades que lleva
a cabo dicha institucion, tanto desde la vertiente asistencial
como investigadora, en el &mbito de la neurorrehabilita-
cién. Dicha comparecencia ha sido solicitada por tres
grupos parlamentarios; Grupo Parlamentario Cataldn
(Convergencia i Unid), Grupo Parlamentario Socialista y
Grupo Parlamentario Popular en el Congreso.

Tiene usted la palabra y gracias por su compare-
cencia.

El sefior DIRECTOR GERENTE DEL INSTITUT
GUTTMANN (Ramirez Ribas): Sefior presidente,
sefores diputados, ante todo les agradezco la posibilidad
de estar hoy aqui con ustedes.

Voy a ser extremadamente breve y para ello iré muy
rapido en el power point, que me servird de guién para
relatar las cosas con mayor rapidez. Después, si tienen
alguna pregunta, serd mas enriquecedor para todos. En
cualquier caso, les explicaré muy someramente lo que
hacemos. Fundamentalmente la inquietud que nos movio a
invitar a los parlamentarios a visitar el Institut Guttmann en
junio pasado era compartir con ustedes algunas inquietudes
en torno a la neurorrehabilitacion, es decir, la rehabilitacion
especializada de las personas con problemas neurolégicos.

La Fundacién Institut Guttmann es una entidad sin
animo de lucro, creada en el afio 1962, que se dedica
fundamentalmente a dos tipos de patologias, aunque
albergamos el resto de patologias que tienen que ver con
la neurologia, que son la lesién medular y el dafio cere-
bral adquirido, tanto el traumatismo craneoencefélico
como el ictus, en este caso sobre todo en personas
jovenes. El Institut Guttmann es un hospital, para que se
hagan una idea, especializado en esta Unica disciplina
con estas dos patologias como especialidad. Este insti-
tuto fue creado en el afio 1965 —el préximo afio cum-
plimos 45 afios de existencia— y en ese momento fue el
primer hospital de Espafia dedicado al tratamiento de la
lesién medular. Ahora, 44 afios después, contamos con
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un equipo de algo mas de 400 personas —todas ellas
profesionales especializados— y unas instalaciones que
sus compaiieros tuvieron ocasién de ver y que, en mi
opinidn, son extraordinarias. Contamos con la mayor
tecnologia posible hoy dia en el mundo de la rehabilita-
cion. Esto, junto con nuestra manera de proceder —el
hecho de que somos un instituto universitario y, por
tanto, monitorizamos todos nuestros actos y los orien-
tamos a resultados—, nos hacen ser un referente en esta
especialidad en Espafia y también en Europa, sobre todo
gracias a muchos conciertos que tenemos con entidades
tanto europeas como de Estados Unidos o Canad4.

(Cudl es el problema? Ustedes lo saben, por tanto voy
a ser muy rapido. El problema es que en Espafia cada afio
unas 1.200 personas sufren una lesion medular y de ellas
un 54 por ciento son jévenes entre 16 y 35 afios. Con la
campaiia de siniestralidad de transito percibimos que ha
descendido, y esto es bueno, pero también observamos
como en una relacién muy parecida crecen las lesiones
medulares médicas, que antes tenian un prondstico
infausto porque eran tumores o situaciones que desem-
bocaban en la muerte del paciente. Ahora, gracias a la
medicina, hemos conseguido grandes supervivencias y
soluciones a este problema, por lo que estos pacientes
también son tributarios de recibir la rehabilitacién que
les permita ser auténomos y reemprender su vida de la
manera mas auténoma y autogestionada que sea posible.
Digo esto porque podria parecer que esos 1.200 casos
podrian descender pero no es asi, continuamos viendo
que esa es la cifra. En cuanto al dafio cerebral traumatico,
son casi 2.750 los pacientes de tipo severo o moderado.
El leve seguramente no se diagnostica porque no existen
los métodos en el sistema sanitario para diagnosticarlo y
pasa desapercibido; es lo que se llama una epidemia
silenciosa. Seguramente ustedes habran conocido a gente
que ha tenido un accidente y han quedado muy bien, pero
estdn raros desde entonces o han cambiado sus habitos.
Tienen un dafio cerebral, lo que pasa es que no esté diag-
nosticado. Los traumatismos craneoencefalicos también
afectan a personas muy jovenes y son consecuencia fun-
damentalmente de los accidentes de trafico. Les quiero
advertir que la OMS, en un estudio prospectivo, prevé
que para el afio 2020 el ictus serd el segundo problema
sanitario de los paises desarrollados; los accidentes de
coche con el traumatismo craneoencefalico, el quinto; y
las enfermedades neurodegenerativas, el tercero. Es decir,
de los cinco problemas sanitarios mas graves que la OMS
prevé para los paises desarrollados, tres de ellos tienen
que ver con la neurorrehabilitacion. El problema es que,
hoy por hoy, desgraciadamente, no es posible reparar una
lesioén neuroldgica. Por tanto, hemos de buscar alterna-
tivas y estrategias que permitan recuperar la funciona-
lidad perdida. Esperamos que con las nuevas tecnologias,
la genética y la bioingenieria, podamos resolverlo. Pero
aun en el caso de que se resuelva, la neurorrehabilitacion,
como parte del tratamiento tanto genético como de bio-
ingenieria, continuard siendo fundamental porque las
células que se implanten, cuando sea posible, tendrdn que

ensefarse, porque las células aprenden a comportarse y
esto es lo que les da funcionalidad. Posteriormente, si
quieren, podemos tratar este tema.

(Cual es nuestro proposito? Como dice nuestro lema,
ayudar a comenzar nuevas vidas en estas situaciones. En
el Instituto Guttmann atendemos anualmente a 4.000
personas distintas; unas proceden de ingresos hospitala-
rios y otras son de cardcter ambulatorio y proceden de
consultas externas, de hospitales de dia y de cirugia
ambulatoria. De todas ellas, unas 900 —en 2008 fueron
922— deben ingresar, bien para tratamiento de una com-
plicacién propia de la discapacidad o bien, en la mayoria
de los casos, para hacer rehabilitacién porque han sufrido
la lesién en los dos o tres meses anteriores. Quiero des-
tacar que casi un 30 por ciento de los pacientes que
atendemos en el Instituto Guttmann proceden de otras
comunidades auténomas, es decir, de fuera de la Comu-
nidad Auténoma de Catalufia, donde estamos empla-
zados. La significacién del Instituto Guttmann, y yo creo
que lo que le da valor, esté sobre todo en los trabajos de
investigacién y en el trabajo de formacién de nuevos
profesionales. Después se lo mostraré en dos gréficas y
con esto acabaremos la exposicion del instituto. En esta
diapositiva, que muestra una concentracion de casos,
estamos exponiendo los casos nuevos que vemos cada
afio de cada una de estas situaciones, y es una concentra-
cién inusual en toda Europa. Es decir, esto permite hacer
investigacién transnacional, que es la que conviene en
estos casos, pero permite también saber mucho. Nosotros,
antes con el Imserso y ahora con el Ministerio de Sanidad,
estamos intentando poder avanzar. Hemos desarrollado
a lo largo de tres afios un laboratorio de medidas poten-
ciadoras que permiten estudiar las causas de por qué
mejoran o empeoran las situaciones de autonomia de las
personas con una gran discapacidad.

Como los males no vienen solos, hoy he tenido un dia
pésimo. A las seis de la mafiana he tenido un accidente
de coche, he perdido el tren y ahora se me rompen las
gafas, o sea, hoy es un dia aciago. Dicho esto, disculpen
que no vea algunas de las cosas que les voy a decir, pero,
en cualquier caso, esto es lo més importante de un hos-
pital que se dedica a una especializacién y a un tema
muy concreto, del que el resto sabe cosas pero no tienen
el conocimiento en su conjunto. Esto es lo que da mayor
seguridad y confianza a los pacientes. Esta concentracién
de casos, el hecho de poder visitar a muchos pacientes,
es lo que da experiencia a los profesionales. La medicina
se estudia con libros, pero luego la habilidad y la expe-
riencia la adquieres tratando pacientes. No se operen
nunca de nada con alguien que tenga muy buenas notas
y que solo esté en la biblioteca. Acudan a alguien que
saque malas notas pero que opere cada dia porque se lo
va a resolver mucho mejor. En estos afios, en los que
tenemos el instituto acreditado como instituto de inves-
tigacion adscrito a la Universidad Auténoma, hemos
intervenido en 111 estudios de investigacién; hemos
publicado 87 articulos cientificos con un alto factor de
impacto y hemos presentado més de 472 comunica-
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ciones. Sin duda, sobre lesién medular y probablemente
sobre traumatismo craneoencefalico es donde mas se
concentra hoy en dia la investigacion de nuestro pais, la
investigacién trasnacional, que no es la basica. No
estamos desarrollando modelos en animales o modelos
experimentales de laboratorio, sino que estamos trasla-
dando hipétesis a la clinica para desarrollar de inme-
diato, es decir, no esperamos que la medicina avance
para garantizar el futuro de nuestros hijos sino que inten-
tamos trabajar para que los afectados de hoy puedan
garantizar ellos mismos el futuro de sus hijos. Esta es
una idea. Fijense que durante estos seis afios también
han pasado por el hospital 778 alumnos en diferentes
mésteres y diplomaturas que hacemos; 124.000 de toda
Espafia y 17 de Iberoamérica y otras tantas personas
hemos desarrollado 25 tesis doctorales. Pero el Instituto
Guttmann no acaba aqui; el Instituto Guttmann no es un
operador de servicios sanitarios, o no solo es eso, lo
hacemos porque en el momento en que se fundé la ins-
titucién no habfia otro recurso y creamos un hospital,
pero, desde el primer momento, nuestra vocacién o
nuestro objetivo principal concordante y yuxtapuesto al
de proveer la mejor atencién sanitaria posible era tam-
bién luchar en aquel momento por la defensa de los
derechos de las personas con discapacidad; hoy ya no
por la defensa de esos derechos que ya tienen recono-
cidos, pero si por la efectiva equiparacion de estos dere-
chos. Cualquiera que tenga interés, en nuestra pagina
web, a través de las memorias, estan desarrollados todos
los temas que abordamos.

Esto es el Instituto Guttmann y he puesto énfasis en lo
que, a mi modo de ver, le da mayor importancia, mayor
juego y mayor efectividad al conjunto del sistema sani-
tario, que es ser un nicleo de conocimiento, donde llegan
pacientes, donde se forman médicos que después van a
trabajar a otros sitios. La rehabilitacién no corresponde
exclusivamente a los médicos, es pluridisciplinar: son
médicos, psicélogos, fisioterapeutas, enfermeras y enfer-
meros, terapeutas ocupacionales, logopedas y, cada vez
mas, ingenieros. Este es el equipo que tenemos para tratar
a los pacientes, a los que dirigimos toda nuestra forma-
cién. Es decir, no son los médicos la principal fuerza o la
mayor cantidad de personas que se dedican a esta tarea.

Al inicio les adverti que les queria trasladar una especie
de preocupacién que tenemos en lo relativo a cémo estd
actualmente la situacién o cémo desarrolla nuestro pais
el tema de la neurorrehabilitacién o, si quieren, de la
rehabilitacion de la lesiéon medular y del dafio cerebral,
que quizd son los més contundentes, porque a partir de
ahi hay una vida distinta, un antes y después, y sobre todo
la de después puede ser muy provechosa, muy satisfac-
toria para el propio individuo o, a veces, convertirse en
un enfermo muy dependiente del sistema sanitario porque
no se le han dado los suficientes medios para ser autd-
nomo. Esta es la importancia de la rehabilitacion. Esta
opinién que hemos formado quiz4 no coincida con la de
otras personas, pero esto se lo atribuimos a dos hechos
fundamentales; uno, al niimero de personas que tratamos,

lo que nos da informacion, es un crisol de opiniones y de
situaciones; y dos, que a las personas no las vemos
siempre en una fase, sino que las vemos a lo largo de toda
su vida. Nuestros pacientes al final son amigos y vemos
como a lo largo de su vida van apareciendo nuevas nece-
sidades y muchas de las cosas que suceden en un momento
determinado tienen que ver con los modelos establecidos
previamente. Por tanto, el continuo asistencial tiene que
ir acompaifiado de un continuo de conocimiento que
permita abordar en las diferentes vertientes, tanto fisicas
como psicoldgicas y sociales, este tipo de patologias.
Nuestra conexién con otros paises, donde si hay modelos
m4s establecidos que en Espafia, nos llevan a esta opinién
que hoy les quiero trasladar.

No me extenderé mucho, pero imaginense que desde
el afio 2500 antes de Cristo, donde aparece la primera
explicacion para tratar la lesién medular, donde alguien
elabor6 un primer registro para decir qué debia hacerse
con un lesionado medular, hasta los afios cincuenta del
siglo pasado, la tinica actitud era la abstencién. Es decir,
no habia nada que hacer y se recomendaba dejarlo morir
porque, al fin y al cabo, el futuro era peor. Esta era la
conducta. Tuvieron que pasar todos estos siglos para que
un tal Ludwig Guttmann, sefior al que dedicamos el
nombre de nuestro instituto, cambiara este prondstico
desolador y creara en Inglaterra las bases de lo que hoy
se entiende como la rehabilitacién de los lesionados
medulares y, en definitiva, el paradigma de la neurorre-
habilitacion. Quiero dejar constancia de una frase que a
mi siempre me ha chocado mucho y que €] utilizaba:
pasar de enfermos desahuciados a contribuyentes de
Hacienda. Esto, con un poco de sorna, tiene mucha
gracia porque quiere decir que estos seflores se con-
vierten en ciudadanos activos que, ademds, participan
promoviendo la sociedad y haciéndola mejor, y esto, en
aquel momento —ahora ya lo vemos muy normali-
zado—, debio ser un elemento de caracter.

(Cudl es el procedimiento de Guttmann? Guttmann
hace dos cosas. Una es concentrar todos los conoci-
mientos que estaban dispersos en diferentes disciplinas,
que es como se hacia: ahora vaya al urélogo porque tiene
problemas, vaya usted al de la piel porque tiene una
llaga, vaya al de vascular, vaya al de digestivo porque
no evacua bien, vaya al rehabilitador para que le busque
una silla...En fin, de este conocimiento disperso, €l hizo
un cuerpo de conocimiento. Otra cosa importante que
hizo fue agrupar todo esto, darlo un contenido y ver la
globalidad del individuo, no tan solo los aspectos fisicos
sino también los psiquicos, y luego promover su rein-
corporacion, darle sentido a todo este esfuerzo para
poder trasladar a este sujeto, una vez activo, de manera
emprendedora a la sociedad. El se ayudé —y nosotros
ahora tenemos un buen ejemplo de ello— de los Juegos
Paralimpicos pues fue €l quien, a través de los Juegos
Stoke Mandeville, promovid la posterior creacion de los
Juegos Paralimpicos. ;Cudl es la idea? Un cuerpo de
conocimiento y, sobre todo, para generar dicho cuerpo
de conocimiento, concentrar a los pacientes, no tenerlos
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dispersos por todos los hospitales porque entonces cada
médico va a ver a uno, dos, tres o cinco pacientes a lo
largo de su vida y, aunque se hayan leido todo el tocho
de Guttmann, va a pasar eso que he dicho antes de que
no se dejen operar por quien haya leido mucho sino por
quien haya leido, que esta bien, pero que ademas haya
practicado mucho. As{ es como se cred en toda Europa
y como se desarrolld, a partir de la idea de Guttmann,
todo lo que fue el tratamiento de la lesién medular. En
Espafia, en el afio 1965, se inaugur6 el Instituto Gutt-
mann de Barcelona; unos afios después, en 1974, fue el
Centro Nacional de Parapléjicos de Toledo, y luego
fueron abriendo progresivamente algunas unidades, con
nimero reducido de camas, en hospitales como los de
Asturias, Valencia, Catalufia, Andalucia, Galicia, Madrid,
Zaragoza, Pafs Vasco y Canarias.

El dafio cerebral es mucho mas reciente, entre otras
cosas porque los pacientes no sobrevivian. Es gracias a
los sistemas de rescate actuales o de hace unos afios, y
sobre todo gracias al progreso de las dreas de cuidados
intensivos que se consigue que hoy sobrevivan personas
con graves afectaciones que antes morian. Aqui en
Espafia el traumatismo cranoencefélico, aparte de
algunos grandes hospitales, se atendia en pequefias uni-
dades sobre todo muy orientadas a la rehabilitacion fisica
porque la neuropsicologia no entraba, las ciencias cog-
nitivas no formaban parte del elenco de los rehabilita-
dores. Me permito destacar ya a principios de los afios
noventa el hospital de Aita Menni en el Pais Vasco, que
empieza con el traumatismo craneoencefélico pero
con 19 camas; para mi es una experiencia importante
—tenemos una buena amistad y buena relacion— pero
limitada y nosotros, el Instituto Guttmann, desde 1990
forma una unidad que también, a diferencia de la ante-
rior, estd integrada en el Sistema Nacional de Salud y las
personas pueden acudir no de forma privada sino a través
del sistema publico.

El hecho de que existan estas unidades en la lesion
medular —y creo que en el dafio cerebral podriamos decir
lo mismo aunque con menor contundencia porque la expe-
riencia es mas cercana, mientras que en la lesion medular
estamos hablando ya de cuarenta afios— es lo que ha
permitido hacer una buena rehabilitacién en Espaiia; estos
centros y esta manera de proceder, la especialidad, aunque
no es especialidad médica —este superespecialista al que
en algin momento se ha llamado paraplejiélogo, que creo
que no es un término afortunado—. Quiero decir que se
aborda la vision estratégica de esta patologia y esto es lo
que ha contribuido sobre todo a la supervivencia pero
también a la integracién social de las personas con lesién
medular, que hoy creo que es modélica en nuestro pais y
en toda Europa y Estados Unidos.

Las dos ideas fuerza son concentracion de casos y esto
genera experiencias profesionales. Simplemente quiero
decir que la Ley de calidad del Sistema Nacional de Salud
del afio 2003 parecia que abria las puertas para avanzar
con mayor fuerza en este campo gracias a las posibili-
dades que abria tanto de centros de referencia en patolo-

gias determinadas como planes integrales de salud para
patologias especificas y, si ustedes lo leen, veran que son
muy certeras respecto a lo que estamos hablando aqui,
que es el dafio cerebral adquirido y la lesién medular,
porque habla de patologias complejas que afectan al
individuo, que afectan a la sociedad, a las familias y que,
por tanto, deben abordarse de una manera distinta a como
se tratarian enfermedades con una duracion en si misma
mads corta y que no tienen después consecuencias que se
acarrean de por vida. Pero tras seis afios esto no ha avan-
zado. Se han dado timidos pasos, se ha hablado pero no
se ha concretado nada y creo que incluso se ha banali-
zado. Hoy en dia hablar de rehabilitaciones es casi no
decir nada porque la palabra rehabilitacion se utiliza para
una persona que estd muy grave en un hospital de reha-
bilitacién o para un sefior que se ha torcido un pie y va a
un pequeilo ambulatorio donde le resuelven el tema o
para una persona que mantenga la funcionalidad adqui-
rida con la rehabilitacién. Hoy en dia la palabra rehabi-
litacion se utiliza en la cdrcel, en la sociedad y es una
palabra que ha perdido fuerza. Por tanto, estamos ante
una cierta banalidad. Otra cosa que siempre se acaba
diciendo y que a mi también me preocupa es lo sociosa-
nitario. Yo tenia un amigo que siempre decia que no se
le puede quitar lo socio a lo sanitario, porque diganme
algo sanitario que no sea social. Lo sociosanitario acaba
haciendo una estructura distinta a la propiamente sani-
taria, a veces complementaria pero a veces de menores
recursos y, por tanto, con menores posibilidades para
atender debidamente a este tipo de patologias. Les expli-
caré algunas circunstancias. Por ejemplo, tltimamente
vemos cOmo en algunas comunidades auténomas no se
facilita suficientemente que las personas puedan despla-
zarse a un centro como el de Toledo o como el nuestro
donde poder recibir el tratamiento que necesitan y que
en su comunidad no se lo pueden dar o digamos que esta
persona cree que no se lo pueden dar. Hay casos clari-
simos en los que no se lo pueden dar. El caso mas reciente
que les puedo contar es el de una médico que este verano
la inica manera que ha tenido de poder venir a Guttmann
ha sido empadronandose, y lo ha hecho porque todos sus
colegas médicos de Andalucia le recomendaban venir.
Esto que antes era muy facil hoy en dia es complicado,
se dificulta. Antes se concentraban los casos y ahora cada
vez se dispersan mds, se tiende a retardar més el traslado
de estos pacientes. Sobre todo lo vemos mds frecuente-
mente entre las victimas de accidentes de trdnsito y, por
tanto, es una anomalia porque si algo estd demostrado en
neurorrehabilitaciéon —y lo hemos publicado nosotros—
no es aquello que se decia siempre de que cuanto antes
empiezas la rehabilitacién mejor prondstico —esto no es
verdad, lo siento—, pero si hemos podido demostrar
cientificamente que cuanto antes empiezas la rehabilita-
cién en el periodo de tiempo posterior el intervalo de
autonomia eficaz para el individuo es mucho mayor y,
por tanto, la rehabilitacién temprana garantiza una mayor
prolongacién de tu autonomia funcional posterior. Y esto
si que es cientifico, lo otro es una cosa que se dice, pero
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no se puede demostrar. Esto es lo que les queria decir. A
veces vemos como se estd reenviando a estos pacientes
al &mbito sociosanitario sin que el &mbito sanitario cuente
ni con los medios ni con los profesionales méas adecuados
y esta también es una preocupacion que tenemos.

Estamos presenciando cosas que estdn bien, porque
los gobernantes de las distintas comunidades auténomas
tienen una legitima aspiracién a dar lo mejor para su
ciudadania, pero a veces lo mejor no es lo mds indicado.
La idea es que no es posible en determinadas comuni-
dades auténomas generar centros que den estas garantias
porque el niimero de pacientes o de casos no va a garan-
tizar esto. El hecho de crear estos centros, que no darian
el suficiente nivel de prestacion, también dificultaria el
crecimiento de los que pudieran ser necesarios y donde
concentrar la formacién de los nuevos profesionales y de
la investigacion. El mismo Imserso ante la ausencia de
sanidad ha dado un fuerte empuje en el ambito del dafio
cerebral, por ejemplo, y también en el de la lesién
medular, pero yo no creo que ese sea el espacio social
para la rehabilitacién y para la investigacién porque no
es el medio natural. El medio natural es el sistema sani-
tario y los profesionales sanitarios que atienden a estos
pacientes. Esto nos genera inquietud, nos genera algunas
dificultades y fundamentalmente pone en riesgo o enturbia
ese avance de la rehabilitacién en nuestro pais. Hemos
sido referentes europeos en algunos temas y no tener
centros de referencia estatales o nacionales también difi-
cultaria poder tener centros europeos. Esta es una cues-
tion que les queria transmitir. Les queria pedir que revi-
saran la Ley de Cohesion y que impulsaran la creacion
de planes de atencidn integral porque la demanda de estos
servicios va a ser muy importante. Creo que lo que hemos
de hacer es no dar solo abasto a la demanda cuantitativa
sin tener en cuenta que esta demanda ha de ser trasladada
también cualitativamente porque cada sujeto es un indi-
viduo que espera lo mejor del sistema sanitario.

El sefior PRESIDENTE: Empezamos ahora con los
grupos parlamentarios que han solicitado la compare-
cencia. En nombre del Grupo Parlamentario Cataldn
(Convergencia i Unid), sefior Campuzano.

El sefior CAMPUZANO I CANADES: Mi grupo
efectivamente ha sido de los solicitantes de esta compa-
recencia. A raiz de la visita que se propici6 desde el
Instituto Guttmann hace unos cuantos meses quedd claro
que era necesario que algunas de las cuestiones que
preocupaban a esa institucion se trasladasen a esta Comi-
sién y la intervencién del sefior Ramirez, aunque ajus-
tada en el tiempo, ha situado perfectamente las cues-
tiones de fondo que deben ser objeto de trabajo
parlamentario en los préximos meses.

Usted ha insistido mucho en que esa concentracion
de personas afectadas por la lesién medular o el dafio
cerebral sobrevenido es lo que garantiza el conocimiento
de la medicina, de los profesionales, la calidad de vida
de esas personas, sus posibilidades de recuperacién y de

reinsercion. Y se afirma, desde una experiencia, desde
los afios sesenta, y desde un conocimiento, al menos en
Cataluiia, del conjunto de la sociedad civil, de la sociedad
médica, de las administraciones publicas que valoran y
avalan esa afirmacion que ustedes hoy realizan.

En su intervencién usted ha destacado que esas previ-
siones que contenia la Ley de Cohesion, tanto porque hace
referencia a la elaboracion de planes integrales como a la
acreditacion de centros de referencia, no se ha producido.
Eso va acompafiado ademds de un proceso de debilita-
miento de esa politica de concentracién de personas
afectadas en aquellos centros que pueden garantizar ese
conocimiento que nos puede permitir avanzar en esa
rehabilitacién. Logicamente a mi grupo le preocupa esa
informacién que usted nos traslada de que en seis afios no
hayamos avanzado en esta materia. A mi grupo le gustaria
saber por qué cree usted que en seis afios el Gobierno, las
diversas administraciones que han gestionado el Minis-
terio de Sanidad no han optado por desarrollar esos planes
integrales de atencidn a las personas afectadas por el dafio
cerebral sobrevenido o lesiones medulares y como es que
no se ha avanzado en esa acreditacién de los centros de
referencia; qué explica esa dejacion en estos seis afios por
parte de la Administracion.

Usted también decia que se ha producido una menor
movilidad entre pacientes afectados de unas comuni-
dades auténomas. ;Cree usted que es necesario que
desde la Administracién General del Estado, desde el
Ministerio de Sanidad de alguna manera se facilite ese
nivel de movilidad o corresponde més a una decision de
los diversos gobiernos autonémicos? ¢ Es una cuestién a
plantear en el marco de las conferencias sectoriales?
(Donde sittia usted la responsabilidad, en el marco de la
Administraciéon General del Estado o en el marco de la
Administracién Autonémica?

Por lo que me ha parecido entender, usted también se
mostraba critico con el papel del Imserso en esta materia
no tanto porque el Imserso no pueda, y seguramente sea
bueno que desarrolle actividades en este ambito, sino
porque quiza el enfoque y las potencialidades del mismo
no responden con toda su contundencia a las necesidades
que tenemos en este ambito. Y le pregunto: ;La aplica-
cion de la Ley de Dependencia en este ambito ha tenido
alguna consecuencia o es un sistema que funciona en
paralelo a las politicas que ustedes desarrollan? Porque
es evidente, por lo que yo he entendido y por lo poco
que sé de esta materia —ustedes son los que saben—,
que un proceso de rehabilitacion mds exitoso nos garan-
tiza personas con un menor nivel de dependencia: mayor
autonomia personal, mayor calidad de vida, mayor feli-
cidad en el entorno familiar, mayor posibilidad de pro-
mocién personal y, en dltima instancia, también un gasto
en términos sociosanitarios y sociales més sostenible
para el conjunto del sistema.

En todo caso, mi grupo va a estudiar con calma su
intervencion de esta mafiana. Las diapositivas que nos han
pasado —no hemos podido ver todas— seguro que nos
van a ser ttiles de cara a nuestro trabajo y usted sabe que
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cuenta con nuestro apoyo y con nuestra simpatia. Cono-
cemos de cerca lo que ha hecho el Instituto Guttmann,
conocemos de cerca su calidad humana y profesional y,
por tanto, le damos todo el crédito politico que su inter-
vencién merece esta mafiana. Ojald la misma sirva para
que efectivamente seamos capaces entre todos de resolver
esas cuestiones que usted ha puesto encima de la mesa.

El sefior PRESIDENTE: En nombre del Grupo Par-
lamentario Popular, sefior Vafié.

El sefior VANO FERRE: En primer lugar, bienve-
nido, sefior Ramirez. Enhorabuena por el trabajo que
llevan haciendo durante mds de cuarenta afios. De una
manera directa o indirecta hemos aprendido algo del
trabajo que ha desarrollo el Guttmann, es plausible, de
verdad creen en lo que hacen y lo hacen bien. Por tanto,
sugiero que sigan en ese camino porque efectivamente
estdn en una buena disposicién para mejorar la calidad
de vida tanto de los lesionados medulares como de las
personas con dafio cerebral sobrevenido.

He entendido dos o tres cosas en las que quiero hacer
énfasis. Primero quiero saber que estan bien entendidas y,
segundo, por donde habria que atajar, si es que hay alguna
problematica sin resolver. Por supuesto, yo también estoy
de acuerdo con usted en cuanto a la palabra rehabilitacion,
ya que incluso se habla de rehabilitacién de edificios. En el
caso de estas personas, no s¢ si serd mas adecuado el con-
cepto de rehabilitacion integral. Intervienen toda una serie
de personajes —me refiero a especialistas— para llegar a
esa frase que yo encuentro muy descriptiva, a lo mejor un
poquito fuerte, que es la de pasar de pacientes desahuciados
a cotizantes de Hacienda. Dicho asf parece un poquito des-
agradable, pero en el fondo describe una situacién que todos
queremos que ocutra, porque, cuando uno pasa a ser coti-
zante de Hacienda, significa que se ha integrado o se ha
normalizado, que forma parte de la sociedad en igualdad de
condiciones que el resto. Por tanto, en eso estamos de
acuerdo. El modelo de concentracion de casos es lo que
permite esa especializacion, hacer unas predicciones y ver
una evolucién, y por eso en casos como estos, de patologias
en cierto modo invalidantes pero con posibilidades de
mejorar, hay que sacar todo el jugo que haya, potenciar
capacidades residuales para conseguir el objetivo de su
trabajo y de otros, como es el caso que usted ha citado del
Hospital de rehabilitacién de parapléjicos de Toledo y otra
serie de unidades que hay en distintas ciudades de Espafia.

Por lo que se refiere a los planes integrales de salud en
cuanto a dafio cerebral y lesion medular, no sé si estdn
funcionando bien y me gustaria hacer hincapié en ello.
Quisiera saber cudl es su punto de vista, pues creo que hay
que definir criterios de acreditacién de centros, como el
caso que usted referia, qué requisito hace falta para ser un
centro de referencia —y me imagino que este es uno de
ellos— y c6mo hacer efectivo el reconocimiento de los
centros de referencia nacional para poder atender, inde-
pendientemente de la ubicacion del aspirante a ingresar.
También quiero preguntarle cémo ha evolucionado desde

su punto de vista esta Ley de Cohesion y Calidad del Sis-
tema Nacional de Salud después de seis afios y los planes
integrales de salud en general y cudles son los resultados.
({Cree usted que se podria mejorar? ; Cudles son sus pro-
puestas? ;Qué sugeriria usted para mejorar esta situacion?
No ha tocado y, si lo tiene contemplado —légicamente,
pienso que si por el tipo de pacientes que atiende su insti-
tucién—, me gustaria que hablase un poco de lo que
coloquialmente se llama Ley de Dependencia, Ley de
Autonomia Personal y Dependencia. Y por dltimo, ;qué
sugeriria para mejorar y conseguir el objetivo del sistema?
Insisto, ;cudles serian sus propuestas? ;Qué propondria a
los poderes publicos para que fuese eficaz, para que el
resultado fuese mas palpable y mds rapido o por lo menos
mds seguro, més acreditado? El trabajo que ustedes hacen
estd muy bien hecho. Creo que el trabajo que se hace en
estos centros de rehabilitacion también necesita un apoyo
institucional, sobre todo los monograficos, que tienen una
casuistica como para hacer esa prediccion y esa mejora del
tratamiento, pero quiza hace falta una colaboracién de otras
instituciones, de otros dmbitos administrativos para cerrar
el circulo y me gustaria que usted transmitiese sus puntos
de pista para conseguirlo.

El sefior PRESIDENTE: En nombre del Grupo
Socialista tiene al palabra el sefior Mufioz.

El sefior MUNOZ GOMEZ: Sefior don Josep Maria
Ramirez, bienvenido. Con el sefior Ramirez me une el
conocimiento desde hace muchos afios y con el Instituto
Guttmann mucho mas, pues fui de los primeros conduc-
tores de autobuses que llevaban a rehabilitacién a per-
sonas con discapacidad, por la calle Garcilaso, por
Meridiana...

El sefior DIRECTOR GERENTE DEL INSTITUT
GUTTMANN (Ramirez Ribas): Plaza de Elche.

El sefior MUNOZ GOMEZ: Exactamente, plaza de
Elche. Nos unen muchas cosas.

El trabajo que el Instituto Guttmann viene desarro-
llando desde el afio 1965 es muy importante desde el
punto de vista de la recuperacién de personas. He visto
trabajar a los profesionales en aquella sala tan grande,
pero tan pequefia del Guttmann de Garcilaso y ahora los
he visto trabajar, aunque no pude acudir a la visita ins-
titucional, en Badalona. El alto nivel de especializacién
que tiene el Hospital del Guttmann nos ha de llenar de
orgullo a todos y a todas, a las autoridades catalanas y
también a las autoridades sanitarias espafiolas. Es un
centro de excelencia y por tanto en esa linea lo tienen
como referencia internacional. Hay que decir que la
Fundacion para la Acreditacién del Desarrollo Asisten-
cial y la Joint Commission International ha certificado
que este centro cumple los estdndares internacionales de
calidad, atencidn sanitaria y gestién de la organizacion,
algo imprescindible e importante para que ese hospital
y esa institucioén funcione.
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Ha dicho usted que habia algunos problemas relativos
al transporte de personas entre comunidades auténomas.
Conviene poner de manifiesto que hay que tomar en
consideracion esa denuncia o esa aproximacion a una
realidad que estd ocurriendo para que deje de ser un
problema y la concentracion de pacientes sea un efectivo
desde el punto de vista no solamente de la realidad y del
buen hacer de los profesionales, sino también en relacién
con la propia persona, a la que, si se atiende antes, seguro
que la recuperaremos también antes.

Hay dos o tres elementos que usted ha planteado que
tomaremos en consideracién. Vamos a intentar que la
Ley de Cohesion sea més efectiva de lo que ha sido hasta
ahora. Cuando el Imserso se plantea trabajar en esa linea
lo hace desde el punto de vista de la voluntad de cola-
borar en el mejor desarrollo de la vida de estas personas,
pero yo creo que el Gobierno en general y los sistemas
que se estdn implantando, como son los sistemas de
dependencia, el esfuerzo econdémico, el esfuerzo de la
voluntad politica que se transfiere después, 16gicamente,
a economias para que eso sea posible, poco a poco ird
poniendo a estos pacientes, a estas personas en la pri-
mera linea de atencion. Hay que tener en cuenta que de
las cuatro mil y pico personas que el Guttmann ha aten-
dido relacionadas con estos temas lo importante es saber
cuantas de ellas son recuperables y cudntas al final, como
usted decia, siguen pagando sus impuestos.

La comparecencia del sefior Ramirez ha dado un poco
de luz a la realidad que tenemos en nuestro pais, dos
centros de referencia importantes, el de Toledo y el de
Barcelona, el de Badalona en este caso, y el Grupo
Socialista se compromete a seguir trabajando en el reco-
nocimiento del Instituto Guttmann como centro de
referencia de neurologia. Vamos a tener en consideracion
las propuestas que usted hacia antes y también esta, que
viene del afio 2003 y que todavia no se ha plasmado en
una realidad. Muchas gracias por su comparecencia y
seguiremos trabajando conjuntamente.

El sefior PRESIDENTE: ;No hay ningtin grupo mas
que quiera intervenir? (Pausa.) Tiene entonces la palabra
el sefior Ramirez y le ruego la méxima brevedad posible
porque tenemos a los siguientes comparecientes espe-
rando desde hace un rato.

El sefior DIRECTOR GERENTE DEL INSTITUT
GUTTMANN (Ramirez Ribas): Entonces seguramente
no podré atender a todo lo que se ha dicho porque es
mucho. Lo que si quiero hacer es agradecer a los tres
ponentes las palabras que han tenido para el Instituto
Guttmann. Ahi hay unos profesionales que creo que se
lo merecen y esto lo tengo que transmitir porque es
importante.

En ningtn caso he hecho una critica del Imserso. Lo
unico que he dicho es que a lo mejor, forzado por la
necesidad, ha avanzado en una linea inevitable, pero yo
creo que para crear unas bases que puedan generar cono-
cimientos nuevos e incluso abordar nuevas tecnologias

para la rehabilitacion de las personas ha de hacerse desde
el sistema sanitario, que es el que tiene los profesionales
y los medios adecuados. Por tanto, no era una critica,
sino una observacion, y prefiero marcharme con mas
amigos que enemigos.

He destacado la Ley de Cohesién porque en ella apa-
recian unas palabras que para mi eran magicas y es que
en el tema de las patologias neuroldgicas, que sabemos
que va a ser el quinto problema de salud de los paises
desarrollados dentro de unos afios, se podria abordar una
politica integral que dijera como hay que tratar, en qué
sitios y, sobre todo, en qué centros del sistema, que serdn
los que estén mas capacitados —no digo Guttmann ni
Toledo, sino los que demuestren mayor capacidad van a
ser los que van a decir a la postre cudles son los trata-
mientos efectivos—, porque hay un coste-resultado muy
alto para los ciudadanos de este pais y algunos centros
tendrdn que ser los que de alguna manera marquen el
ritmo, hagan la investigacién y nos digan que determi-
nadas tecnologias no sirven. Por tanto, hagamos esfuerzos
en otra linea. Esto sucede en todos los paises, son los
centros de referencia. Las administraciones utilizan los
centros de evaluacién tecnoldgica, que es como se deno-
minan, para conocer cudles son los resultados y para eso
han de ser centros que estén orientados a resultados, que
evalien y que monitoricen a los pacientes. Esto no se
genera de manera espontdnea, sino que tenemos de
aprovechar aquellos que por protocolo interno, por su
especial atencion a este tema ya lo desarrollan. Esto es
fundamental, porque, si no, podemos ir a tientas. Piensen
ustedes —y esto hay que tenerlo muy claro— que la
rehabilitacién es una ciencia muy joven, tan joven que
la evidencia cientifica es escasisima, no hay; por tanto,
(,como decimos cudl es el modelo adecuado?

Dicho esto, la ley la vefamos como una posibilidad y
no sé por qué no se ha desarrollado, intuyo que es porque
todo lo relacionado con la rehabilitacién tiene que
madurar. Hemos hecho hincapié en lo fisico, pero ahora
resulta que lo importante es lo cognitivo, que es otra
disciplina en la que intervienen los psicélogos, y ahora
resulta que los fisioterapeutas seran licenciados. El esce-
nario de la rehabilitacién de los préximos afios es para
tenerlo en cuenta porque hay muchas dificultades para
que salgan cosas muy concretas, pero SS.SS. han de
tenerlo claro.

Hay una cuestion a la que se ha referido el sefior Vafio,
ala que aludiré muy rdpido y con ejemplo que es muy fécil.
Hace unos afios usted podia ir a la consulta particular de
un médico en la que ponia pediatra, pero hoy en dia esto
ya no pasa, porque si aquel sefior no es pediatra pues pone
médico de nifios, que es un eufemismo, pero usted ya sabe
que va a un sefior, que seguramente tiene experiencia, pero
que no tiene el titulo ni est4 reconocido para ese ejercicio,
y no pasa nada, puede hacerlo, pero usted sabe adonde va.
En el caso de dafio cerebral usted puede poner un rétulo
que diga: daio cognitivo o centro de recuperacién. Cuando
un sefior tiene un accidente, su familia estd acongojada y
le dicen que tiene que ir a un sitio u otro, ha de tener garan-
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tias de que la Administracién tiene unos caminos, unos
flujos naturales para que los profesionales del sistema
canalicen a estos pacientes con los mejores resultados o al
menos con los mejores previsibles. Esto hay que hacerlo.
(Cémo acreditarlo? Como lo han hecho en Estados Unidos,
en Francia, en Australia, en Canada —curiosamente los
paises anglosajones tienen mds tradicidn— o en Noruega.
En Europa se explica que como minimo tengan cincuenta
nuevos casos al afio, en Estados Unidos son cien, y, si no,
no estds en el modelo. Puedes ir, te 1o pueden hacer bien,
pero no eres del modelo que forma parte de los que inte-
gran la informacidn para generar conocimiento y poder
hacer crecer esta especialidad y formar nuevos profesio-
nales con garantias para los pacientes.

Acabo, sefior presidente. ;Qué podemos hacer? Hay
que tener en consideracidn estos aspectos. En cuanto a
médico de nifios, es facil de regular, pero a los pacientes
hay que decirles dénde van y que se les garantiza la
asistencia que les pueden dar. Por tanto, hay sistemas de
acreditacién y esto es importante.

Hay dos elementos més, que ya los he avanzado, pero
que son importantes. Si conseguimos tener centros de
referencia —que yo creo que los tendremos tarde o
temprano—, concentremos recursos de investigacion y
de evaluacidn de las nuevas tecnologias y de los nuevos
procedimientos clinicos. Vayamos por delante de la
situacién para hacer més eficiente el sistema y para
conseguir un coste social admisible y sostenible para los
ciudadanos. No podemos ignorar que en esto de la medi-
cina cada maestrillo tiene su librillo, pero ahora hay
métodos cientificos para evaluar, y hay que hacerlo. A
mi me parece bien que Toledo tenga un gran centro del
CSIC para hacer investigacion basica, me parece exce-
lente, pero Toledo donde tiene su potencial, al igual que
nosotros, es en la clinica porque tenemos los pacientes.
Las ratas pueden estar en cualquier otro sitio y la infor-
macién del investigador basico ya llegara al clinico
porque nos relacionamos, pero no hace falta que lo ten-
gamos alli. Ahora tenemos esta oportunidad para trabajar
en neurociencias. En Espaifia hay muy pocos centros que
se dediquen a ello de una manera amplia e intensiva, no
extensiva; aprovechémoslo para hacer lo que estan
haciendo los paises mds inteligentes, que es aprovechar
para hacer la investigacidn traslacional y también para
descubrir —y esto tendria que ser un motivo de interés,
y para mi lo es— nichos de oportunidad para desarrollar
nuevas tecnologias aplicadas al mundo de la discapa-
cidad y de la dependencia, en las que los ingenieros
pueden sacar las necesidades de los usuarios para hacer
proyectos tecnoldgicos efectivos. Ese es un espacio de
generacion de riqueza. Nuestro hospital en este momento
esta trabajando en once o doce proyectos, y reciente-
mente hemos presentado un Cenit muy ambicioso con
empresas muy potentes de Madrid y Barcelona para
desarrollar proyectos. Tenemos un proyecto Avanza y
dos proyectos europeos que tienen que ver con la reha-
bilitacién cognitiva a distancia, sostenible, porque no es
sostenible el método tradicional de la asistencia sanitaria

de profesional e individuos solos. Estas apuestas hay que
apoyarlas porque esto lo descubriré cualquiera, los euro-
peos y los americanos estamos buscando lo mismo,
vamos a ver si podemos ser si no los primeros, si los
segundos y obtener buenos resultados, porque lo estamos
buscando todos. Si todos ponemos esfuerzo en ello,
Espaifia tiene un nicho de posibilidades muy impor-
tante.

El sefior PRESIDENTE: Muchisimas gracias, sefior
Ramirez. Le despedimos y le decimos que esta es su casa.

Utilizaremos medio minuto para hacer el cambio de
compareciente. (Pausa.)

— COMPARECENCIA DE LA SENORA PRE-
SIDENTA DE LA FEDERACION ESPANOLA
PARA LA LUCHA CONTRA LA ESCLEROSIS
MULTIPLE, FELEM (RUEDA MARTINEZ)
PARA EXPONER LAS DIFICULTADES CON
LAS QUE SE ENCUENTRAN LAS PERSONAS
QUE PADECEN LA ENFERMEDAD DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE Y LAS NECESIDA-
DES Y PROYECTOS DE LA FEDERACION. A
PETICION DEL GRUPO PARLAMENTARIO
CATALAN (CONVERGENCIA I UNIO). (Nu-
mero de expediente 219/000169.)

El sefior PRESIDENTE: Continuamos la sesién de
la Comisién. Le damos la bienvenida a dona Begofia
Rueda, presidenta de la Federacion espafiola para la
lucha contra la esclerosis multiple, a efectos de que
exponga ante esta Comision las dificultades con las que
se encuentran las personas que padecen la enfermedad
de la esclerosis mdltiple y las necesidades y proyectos
de la federacion. Esta comparecencia se celebra a peti-
cién del Grupo Parlamentario Cataldn (Convergencia i
Unid). Para la primera exposicion en esta comparecencia
tiene la palabra la sefiora Rueda.

La sefiora PRESIDENTA DE LA FEDERACION
ESPANOLA PARA LA LUCHA CONTRA LA
ESCLEROSIS MULTIPLE, FELEM (Rueda Mar-
tinez): Presidente, sefiorias, debemos ser breves y lo
vamos a ser. Soy Begofia Rueda, presidenta de la Fede-
racion espafiola para la lucha contra la esclerosis multiple.
Muchas gracias por concedernos esta comparecencia para
exponer las dificultades con que se encuentran las per-
sonas, jovenes en su mayoria, que tienen esclerosis mul-
tiple en Espaiia. Tengo la enfermedad hace veintiocho
afios y milito en el movimiento asociativo desde hace
veinticinco. Cuando me la diagnosticaron el mundo se
me vino encima. Los cuatro hijos que tengo eran pequefios
y la informacién que recib{ era que me esperaba una silla
de ruedas. Entonces no habia asociaciones y no teniamos
ni informacién ni apoyo. Sufri mucho, pero he tenido la
suerte de tener una buena evolucién, porque esta enfer-
medad es muy caprichosa —hay casos como el mio,
incluso mejores, pero hay otros que rompen vidas a per-
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sonas en su edad mas productiva, en ese momento en que
la vida estd llena de proyectos— y se rompe todo. Para
que lo explique, me acompafia Pedro Carrascal, director
ejecutivo de nuestra federacion y vocal de la Federacion
Internacional de Esclerosis Multiple, que detallari el
asunto de esta comparecencia.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefior
Carrascal.

El sefior DIRECTOR EJECUTIVO DE LA FEDE-
RACION ESPANOLA PARA LA LUCHA CONTRA
LA ESCLEROSIS MULTIPLE, FELEM (Carrascal
Rueda): Ademads de ser técnico y llevar la gestion de la
federacién, nos une algo, y es que vivo la esclerosis
multiple en primer persona porque soy familiar de una
persona con esclerosis multiple.

Sefior presidente y miembros de la Mesa, sefiorfas, es de
justicia agradecer a esta Comision y a los grupos politicos
que la integran por tener la oportunidad de hacer llegar la
voz de las personas con esclerosis multiple al Congreso de
los Diputados con el objeto de exponer las dificultades con
las que se encuentran las personas que padecen la enfer-
medad de esclerosis multiple, las necesidades y proyectos
de esta federacion. En primer lugar, me gustaria explicarles
brevemente el trabajo de nuestra federacion. La Federacion
espaiiola para la lucha contra la esclerosis miiltiple, Felem,
es una entidad sin 4nimo de lucro, declarada de utilidad
publica, que tienen como finalidad primordial la promocién
de toda clase de acciones y actividades asistenciales, sani-
tarias y cientificas destinadas a mejorar la calidad de vida
de las personas afectadas por esclerosis multiple, coordi-
nando la actuacién de sus miembros federados y gestio-
nando la ejecucién y financiacion de los programas y
proyectos conjuntos. La creacién de Felem fue impulsada
por seis entidades en el aflo 1996. En la actualidad, son
veintiocho las integradas en la federacion, las que com-
parten objetivos y estdn vinculadas a un proyecto comun
de lucha contra la esclerosis multiple. Felem representa mas
de 8.000 personas en Espafia con esclerosis multiple y 350
profesionales especializados trabajan en las asociaciones y
los centros de rehabilitacion de las entidades miembros de
esta federacion. La filosoffa y trabajo de la federacion se
fundamenta en actitud de respeto, colaboracidn, unién de
esfuerzos, actualizacién continua, participacion y apoyo
mutuo entre las entidades miembro. La vision de futuro que
plantea la federacion es conseguir una plena igualdad sin
discriminaciones de las personas con esclerosis multiple en
el acceso y disponibilidad de los servicios que se disponen
en la comunidad, una atencién continua e integral socios-
anitaria de calidad, una sensibilizacién social e investiga-
cién eficaz y un movimiento social alrededor de la escle-
rosis multiple unido, eficaz y eficiente.

La esclerosis multiple es una enfermedad —Ia descri-
biré brevemente— neuroldgica todavia incurable, que se
suele presentar en adultos jévenes entre 20 y 40 afios,
precisamente cuando la vida estd llena de proyectos. Dos
de cada tres personas con esclerosis multiple son mujeres.
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Es crénica, autoinmune, inflamatoria y desmielinizante
del sistema nervioso central. Su origen es todavia des-
conocido y actualmente no existe un tratamiento defini-
tivo, no existe una cura para esta enfermedad. Debido a
la larga expectativa de vida de las personas que la
padecen, hay pocas enfermedades que tengan un impacto
socioeconémico mayor. La gravedad de la enfermedad
varia mucho: mientras que en unos permite realizar una
vida casi normal, en otros la calidad de vida de las per-
sonas que la padecen queda muy afectada. No hay dos
personas con esclerosis mdltiple iguales. Se puede decir
que la enfermedad, la esclerosis multiple, es tremenda-
mente caprichosa, enigmatica, impredecible y variable.
Los sintomas al inicio son normalmente leves y desapa-
recen sin tratamiento, pero con el tiempo pueden llegar
a ser numerosos y severos. Pueden producir problemas
visuales, fatiga, pardlisis parcial o completa de una parte
del cuerpo, temblor, pérdida de control de la orina o del
intestino, falta de equilibrio, alteraciones cognitivas,
problemas del habla, sensacién de entumecimiento,
hormigueo, dolor, dificultades a la hora de caminar. La
sintomatologia es muy numerosa. Los ataques o brotes,
como les llamamos, y las remisiones aparecen y desapa-
recen sin previo aviso, creando un estado de gran con-
fusién entre afectados y familiares. Los tratamientos
farmacoldgicos no siempre funcionan, su administracién
es dificultosa y suelen producir numerosos efectos
secundarios. La complejidad inicial de los primeros
sintomas y el prondstico incierto, junto con la posibilidad
de que aparezcan futuras discapacidades, suponen una
incertidumbre y un dramatismo que afecta tanto a la
persona con esclerosis multiple como a su familia. En
Espafa hay 40.000 personas con esclerosis miiltiple, en
Europa 500.000 y en el mundo maés de 2.500.000.

Cuando pregunto —entro mads al asunto de la compa-
recencia— a las personas con esclerosis multiple sobre
sus necesidades y por lo que, tanto la sociedad, el
Gobierno y las asociaciones podemos hacer por ellos, es
unanime una contundente respuesta, que es encontrar la
cura a esta todavia incurable y caprichosa enfermedad.
Sin embargo, mientras avanzamos en este camino, un
gran numero de necesidades y circunstancias golpean de
lleno la calidad de vida de estas personas. Sin duda, la
discapacidad es un denominador comun en un alto por-
centaje de estas personas. Al ser una enfermedad crénica,
su avance no se detiene y, de forma mas o menos rapida,
sus consecuencias van alcanzando a estas personas. Sin
embargo, su progresion es variable tanto en velocidad
como en intensidad, dando esto lugar a grandes diferen-
cias entre unas personas y otras. Lo que es cierto es que
la enfermedad avanza en todas ellas, algunas veces de
forma mads visible y otras menos, con sintomas como las
fatigas, alteraciones cognitivas, producto de lesiones en
sustancia blanca del cerebro y médula espinal, que la
hacen invisible a ojos de terceros.

Se dan dramdticas situaciones en la valoracién de la
discapacidad y dependencia de las personas con escle-
rosis multiple, ya que actualmente y utilizando las admi-
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nistraciones publicas el Real Decreto 1971/1999, de 23
de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento,
declaracioén y calificacién del grado de minusvalia, el
diagndstico de esta enfermedad no equivale al 33 por
ciento de discapacidad, y hay valoraciones de personas
diagnosticadas donde incluso figura un cero. Un diag-
néstico en una mujer de unos 20 afios en el que remiten
los sintomas que inicialmente dieron lugar a su diagnds-
tico es valorado debajo del 33 por ciento, un cero por
ejemplo, ademads de la frustracién que supone que tu
enfermedad sea invisible para la sociedad, hace que no
puedas empezar a preparar tu vida frente al avance de la
propia enfermedad. Cientifica y clinicamente est4d demos-
trado que la inflamacién que se produce sobre la mielina
ocurre desde el diagndstico y ya esta es imparable, y es
en las primeras fases de la enfermedad cuando su trata-
miento con farmacos es mds importante y decisivo, y
que cuando alcanza un nivel de avance la enfermedad se
vuelve incontrolable e imparable. En el caso de la dis-
capacidad ocurre lo mismo. Una persona joven con
esclerosis miltiple no se beneficia, por ejemplo, de la
posibilidad de optar al cupo de empleo publico reservado
a las personas con discapacidad hasta que no tenga un 33
por ciento, al no equivaler un diagndstico de esclerosis
multiple a este porcentaje y estar vinculado al avance de
la enfermedad. Lo que ocurre es que cuando una persona
con esclerosis miultiple alcanza este reconocimiento
del 33 por ciento de su discapacidad, la enfermedad ha
avanzado lo suficiente para que los problemas cogni-
tivos, comunes en una gran parte de las personas con
esclerosis multiple, o la fatiga, por ejemplo, impidan
optar con garantias a estas plazas de empleo publico y,
por tanto, dejen en desventaja a estas personas. Este es
solo un ejemplo de cdmo las valoraciones de discapa-
cidad y dependencia afectan de forma diferente a las
personas con esclerosis multiple respecto a discapaci-
dades congénitas o permanentes. Estando pendiente la
asignatura de resolucion de la enfermedad, su causa y
su cura, otros aspectos ganan peso en la batalla mientras
tanto. El tratamiento farmacoldgico y rehabilitador
cobran una especial importancia. Sin embargo, en Espaiia
todo lo que va mas alla del diagnéstico y del tratamiento
farmacoldgico atin esta sin resolver para las personas
con esta enfermedad. Digamos que el aspecto agudo de
la enfermedad es atendido, pero no el crénico, de reha-
bilitacion, de combate de sus secuelas. Esto debe ser
fortalecido y garantizado. Ademas, existen grandes dife-
rencias dentro de Espafia en su tratamiento rehabilitador
sociosanitario, ya que al no estar garantizado por el
sistema sanitario y muchas veces tampoco por el social,
es cubierto por las asociaciones de pacientes y depen-
diendo de su capacidad organizativa, econémica y pro-
fesional existen grandes variaciones en su atencién a lo
largo de la geografia espafola. Es importante recordar a
este respecto que el sistema de servicios sociales es
responsabilidad de los poderes publicos y los mismos
deberdn proveer los recursos financieros, técnicos y
humanos que permitan la promocién y eficaz funciona-
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miento de los servicios sociales, priorizando en cualquier
caso la cobertura de las necesidades mas urgentes.

Entre los principios por los que se debe guiar el sis-
tema de servicios sociales destacan, ademas de la soli-
daridad, igualdad y universalidad, prevencion, integra-
ci6én y normalizacion, la planificacién, descentralizacién
y atencién personalizada, en virtud de los cuales las
administraciones publicas, actoras en materia de servi-
cios sociales, se regirdn por el principio de cooperacién
entre si y de coordinacién de la iniciativa privada con-
certada, con el fin de atender a las necesidades sociales
en funcién de la demanda. Asimismo, los poderes
publicos promoverdn la cooperacion entre las entidades
del sistema de responsabilidades publicas y privadas.
Son competencia de las comunidades auténomas en
materia de servicios sociales, entre otros, la definicién
y ejecucién de la politica de prevencién, diagndstico,
tratamiento y orientacién e integracion de las personas
con discapacidad fisica, psiquica o sensorial, con inclu-
sion de la atencién especializada que requieran y del
amparo que precisen para el disfrute de sus derechos
como ciudadanos. No existe, por tanto, ninguna justifi-
cacién competencial ni normativa para no poder dar una
solucién a esta atencidn tan necesaria para las personas
con esclerosis multiple. Estas diferencias suponen una
discriminacién de una persona frente a otras, siendo una
asignatura pendiente la implicacion de las administra-
ciones publicas. La promocién de la autonomia personal,
tal y como recoge la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de promocién de la autonomia personal y atencién a las
personas en situacion de dependencia, tendria un encaje
perfecto a la hora de buscar una solucién urgente a esta
necesidad. (La sefiora vicepresidenta, Villagrasa
Pérez, ocupa la Presidencia.)

El c6digo europeo de buenas précticas en esclerosis
multiple pretende acabar con estas diferencias entre los
Estados miembros de la Unidn, pero ademads de apoyarlo
para que sea aplicado a nivel europeo debiéramos tomar
medidas en Espafia para garantizar denominadores
comunes en la atencién a las personas con esclerosis
multiple. Es aqui donde es necesario un marco y encaje
a los servicios de rehabilitacion que desde hace afios
prestan las asociaciones de esclerosis multiple.

Uno de los principales ejemplos en la lucha por los
derechos de las personas con esclerosis multiple lo pro-
tagoniz6 la britdnica Louise McVay, que en 2003 acudié
ala Comision de Peticiones del Parlamento Europeo para
alzar su voz contra la discriminacién que padecen las
personas con esclerosis multiple de toda Europa, y para
protestar por la diferencia en el trato que sufren segin
pais de origen. La iniciativa fue apoyada por el grupo de
interés de esclerosis multiple y permitié hacer llegar la
voz a la Comisién de Peticiones, que concluy6 en un
informe redactado por la europarlamentaria finlandesa,
Uma Aaltonen, recientemente fallecida, que dio lugar al
primer informe de la Unién Europea en esclerosis mul-
tiple. Este informe consiste en una descripcién de buenas
précticas en cuatro dreas clave para las personas con
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esclerosis multiple, sus familias y cuidadores, que son
la igualdad de acceso al tratamiento y los servicios, la
agenda compartida en investigacion en toda Europa,
empleo y mantenimiento del puesto de trabajo y la par-
ticipacién y empoderamiento.

Tras su aprobacién, la Comisién de Peticiones y el Par-
lamento instaron a organismos como el programa marco
de investigacion a que habilitaran fondos especificos para
luchar contra la esclerosis multiple y a la Comision Europea
a que adoptara medidas que supusieran un avance en el
cumplimiento de esas recomendaciones. Tras un breve
plazo de tiempo la plataforma europea elaboré un cédigo
europeo de buenas practicas en esclerosis multiple. El
c6digo es un documento que refleja la actual situacion de
los aspectos siguientes basados en los datos epidemiold-
gicos mostrados en una base de datos interactiva en Internet:
tratamientos modificadores de la enfermedad, tratamientos
sintomdticos, rehabilitacién, cuidados paliativos y princi-
pios de calidad de vida. En el cédigo estd implicada la
federacion de forma muy activa. La federacion participa en
el proyecto europeo MS-ID que lo desarrolla, lo coordina,
y analiza la recogida de datos en toda Europa. En mayo
de 2007 el codigo europeo de buenas précticas en esclerosis
multiple fue apoyado y aprobado por el Parlamento
Europeo, la Comisidon Europea y la ministra de Sanidad
alemana, Ulla Schmidt. Por otro lado, el comisario europeo
de Salud, Markos Kyprianou, va a sugerir a todos los minis-
tros de Sanidad de los Estados miembros que tomen en
consideracién este cédigo europeo y los documentos sub-
yacentes y se planteen como pueden colaborar. Esta plata-
forma europea, autora del cédigo de buenas practicas, rei-
teré que este documento debe ser aplicado en todos los
Estados y que por ello debe recibir la firma de cada uno de
los gobiernos. Si no se aplica este cddigo permanecerd
como un documento y nada mds, tal como sefiala la presi-
denta de la plataforma europea Dorothea Pitschnau-Michel.
El cédigo de buenas practicas ofrece un marco practico
sobre tratamientos, terapias, servicios, investigaciéon y
empleo de las personas que sufren esclerosis multiple.

Por dltimo, me gustaria manifestar el interés de esta
federacion por que se impulsen, en el marco de la trami-
tacion parlamentaria del proyecto de ley de medidas
urgentes para el mantenimiento, fomento del empleo y
la proteccioén a las personas desempleadas, la revision de
la cuantia del coste salarial subvencionado para los
puestos de trabajo ocupados por las personas con disca-
pacidad en los centros oficiales de empleo, asi como todas
aquellas otras medidas necesarias para garantizar la via-
bilidad y el desarrollo del empleo protegido, y especial-
mente en las personas con discapacidades mds severas.

La sefiora VICEPRESIDENTA (Villagrasa Pérez):
A continuacion por el grupo proponente tiene la palabra
la sefiora Tarruellas.

La sefiora TARRUELLA TOMAS: Sefiora presi-
denta de la Felem, sefior director ejecutivo, en primer
lugar, quisiera agradecerles su estancia aqui y pedirles
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disculpas por no haber podido estar en toda su totalidad.
Ya saben SS.SS. que los grupos pequefios muchas veces
tenemos que estar en dos o tres sitios a la vez, que es el
caso que me ha pasado a mi esta mafiana. Quiero agra-
decerles de una manera muy especial sus explicaciones,
aunque no haya estado presente en su totalidad. Como,
nos ha dado el texto, me lo leeré muy atentamente.

Quiero recordar a todos los diputados y diputadas de
esta Comision, una vez mds, que, la esclerosis miltiple
es una enfermedad crénica que no tiene todavia curacién
y que necesita de una rehabilitacién y atencién psicolo-
gica continuada a lo largo de la vida. Han explicado muy
bien aqui los representantes de la federacion los pro-
blemas que existen en los baremos y las valoraciones de
la discapacidad. Este es uno de los motivos, que muchas
veces me habran oido reclamar, por los que hay que
revisar el baremo de las leyes de la dependencia. Supongo
que ya toca, pero tenemos que hacerlo con mucho cui-
dado, para acoger todos estos casos como la esclerosis
multiple y como otras enfermedades neuroldgicas que
causan discapacidad y que hoy por hoy no estdn reco-
gidas al ser enfermedades que causan brotes, por lo cual
la Ley de la Dependencia no les da cobertura hasta que
no estdn en fase muy avanzadas. Por eso, tampoco hay
centros especializados.

Esta mafana, en esta Comision, hemos visto las dos
primeras causas de estos casos. La primera causa de
discapacidad entre los jovenes, representada por el Ins-
titut Guttmann, son los accidentes de trafico y ya hemos
escuchado antes sus reivindicaciones a través del director
gerente del citado Institut Guttman. La segunda causa es
la esclerosis miltiple. Tenemos todo un abanico de per-
sonas con discapacidad por accidentes a cualquier edad
y en esclerosis multiple tenemos también muchos casos,
porque se diagnostica antes y mejor, a partir de 14 6 16
afios. Por tanto, estamos hablando de personas jévenes,
cuando empiezan su etapa laboral. Tenemos que tener
en cuenta este dato para ayudar a estas personas.

La pregunta que queria hacerle ahora se refiere al
codigo europeo, del que nos ha hablado, y de la nece-
sidad de implantarlo en Espafia. El pr6ximo semestre
Espaiia va a presidir la Comunidad Europea, por lo que
es un buen momento para expresar estos asuntos como
Comision. Luego lo propondremos a los diferentes
grupos politicos —he visto que figura en la carpeta lo
cual agradecemos muchisimo— con el fin de ver si
podemos poner en marcha alguna iniciativa para que se
contemple este cddigo ya aprobado por el Parlamento
Europeo. Quiero incidir —quizas lo han hablado antes
con el otro compareciente, pero no he podido escu-
charlo— en cémo ven los centros de rehabilitacion
integral, ya que muchos pacientes de esclerosis multiple
tienen problemas cognitivos ademads de los problemas
fisicos que genera su enfermedad. Nos gustaria conocer
su propuesta para ayudar desde esta Comision.

La sefiora VICEPRESIDENTA (Villagrasa Pérez):
Por el Grupo Popular tiene la palabra la sefiora Bafiuls.
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La sefiora BANULS ROS: Bienvenidos a esta Comi-
sion, sefiora Rueda y sefior Carrascal. Vaya por delante
nuestro agradecimiento tanto por su presencia como por
la visién que han aportado a través de sus exposiciones
de lo que es la esclerosis multiple, de lo que supone para
las personas diagnosticadas y sus familias el dia a dia en
su entorno social, laboral, médico, y también, cémo no,
por los objetivos a los que aspiran desde la federacion a
la que representan.

Aunque han sido muy claros en su exposicién, qui-
siera hacer hincapié en algunas cuestiones que se han
planteado a veces en esta Comision con el fin de ver si
son aplicables a la realidad en la que se mueven. En los
dltimos anos hemos asistido a una evolucién conceptual
de la discapacidad desde unas posiciones iniciales de
invalidacién y de pasividad hacia otras posturas en las
que se hace incidencia en la capacidad de aportacion al
entorno en el que convive la persona con discapacidad,
y la autonomia tiene mucho que ver con lo que usted ha
dicho de la calidad de vida de las personas. (El sefior
presidente ocupa la Presidencia.) Por lo que he oido,
ustedes lo comparten. ;Qué podriamos hacer para modi-
ficar este enfoque? ;Qué cosas prioritarias deberiamos
tener en cuenta para hacer ese cambio de concepto?

El sefior Carrascal ha hablado del papel de las admi-
nistraciones publicas. En la misma linea de la pregunta
anterior y hablando en concreto de las personas con
esclerosis multiple, ;cudles son a su juicio las politicas
que deberian promoverse desde este colectivo? De los
modelos que se estdn aplicando en otros paises, ;en
nuestro contexto, Espaiia, se podrian aplicar todos de
igual forma? ;Solo algunos? ; De qué manera se podria
articular este tipo de politicas? No quisiera dejar pasar
por alto que en diversas ocasiones varios representantes
de distintos colectivos de personas con discapacidad nos
han sefialado que en el mundo rural las dificultades y las
carencias de recursos y de infraestructuras se agravan
considerablemente, dificultando la adecuada atencion de
estos colectivos. Me gustaria saber cudl es su experiencia
en este sentido, si es que la tienen, y cudles serian a su
juicio las vias de solucién en el caso de personas con
esclerosis multiple. Me gustaria saber su opinién sobre
las redes asistenciales de proximidad. En ocasiones se
ha comentado desde algunos dmbitos del sector de la
discapacidad que son uno de los instrumentos mas efi-
caces para garantizar una mayor integracién social.
(Cree usted que este tipo de redes, con la participacion
de los agentes y de las organizaciones sociales, son
realmente eficaces en el caso concreto de las personas
diagnosticadas con esclerosis multiple?

No me quiero alargar. Quiero expresar una opinién
que no sé si compartirdn. Nosotros creemos que las
ayudas técnicas y la formacién para favorecer la auto-
nomia de las personas con esclerosis miultiple no son
suficientemente conocidas y no estdn al alcance de todas
las personas. Serfa necesario promover no solo el cono-
cimiento y difusién de este tipo de ayudas técnicas
—algunas tan simples como abrocharse los botones de
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una camisa o atender a su higiene personal una persona
con esclerosis multiple que tiene una limitacién en una
mano—, sino también ayudas para su adquisicién. Ha
hecho referencia a los recursos econémicos necesarios
para atender al colectivo. Esta es una opinién. La pre-
gunta es: ;Cree que la investigacion y el desarrollo de
estas ayudas técnicas es suficiente, o por el contrario, se
deberian dedicar més esfuerzos y recursos, sobre todo
para lograr una mayor calidad de vida para estas per-
sonas afectadas por la enfermedad?

Finalizo ya, reiterando el agradecimiento de nuestro
grupo parlamentario y transmitiendo nuestro deseo de
colaborar en todo aquello que suponga una mayor y
mejor promocidn de la autonomia personal. Tomamos
buena nota de lo que han dicho y les agradecemos una
vez mds su presencia y su comparecencia.

El sefior PRESIDENTE: En nombre del Grupo
Socialista tiene la palabra el sefior Herrera.

El sefior HERRERA GIL: En nombre de mi grupo
parlamentario gracias, dofia Begofia y don Pedro, por
comparecer en la Comision para las Politicas Integrales
de la Discapacidad. La importancia que tienen estas
comparecencias es que ustedes, que ven el efecto de la
enfermedad en la calle, nos ayudan a propiciar los argu-
mentos legislativos que puedan ayudar a vencer esta
enfermedad.

Les voy a comentar algo que habian pedido. Estd muy
avanzada la modificacién del baremo para la discapa-
cidad. Se hizo un proceso legislativo en el Congreso,
lleg6 al ministerio y estdn prestos a dar, si no la solucion,
si esa modificacién en curso gracias a la Federacién
espaola para la lucha contra la esclerosis multiple, que
usted preside, que lleva més de diez afios como entidad
sin dnimo de lucro, que ha sido declarada de utilidad
publica, que ha trabajado para paliar en lo posible los
efectos de esta enfermedad y proporcionado todo tipo
de acciones asistenciales, sanitarias y cientificas.

Esta patologia es muy complicada y tiene aspectos y
caracteristicas muy distintas. Sabemos que es una enfer-
medad crénica, de origen neurolégico y degenerativa.
Crénica es para toda la vida, neuroldgica significa que
no tiene reversibilidad y degenerativa porque va en acu-
mulacién. Por lo tanto, el tratamiento es muy complicado.
Ademas, se presenta de una forma multilateral. Tiene
efectos multiples o muy distintos de un paciente a otro.
Estamos ante una enfermedad muy complicada por su
tratamiento y por sus efectos. La dificultad del trata-
miento estd fundamentalmente en la perseverancia porque
hay que perseverar todos los dias hasta el resto de nues-
tros dias, y la adherencia al tratamiento tiene distintas
dificultades: a corto plazo, porque va todo por via paren-
teral —somos esclavos de las jeringuillas—, todavia no
hay medicacién oral y se producen algunos efectos secun-
darios que después desaparecen en el tiempo; pero sobre
todo a largo plazo, porque es una medicacién para toda
la vida. En esta situacidén, como representante de mi
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grupo, pregunto: ;Qué hacemos para paliar, proteger y
dar esperanza? En cuanto a lo paliativo, hoy el sistema
sanitario —escuché una entrevista a un par de sefioras en
dos hospitales de distintas comunidades autbnomas—
toma la enfermedad en relacidén con el paciente con
naturalidad, con apertura de trato, con comprension, con
respeto y con participacion biyectiva. Eso lleva a forma-
cion del personal sanitario; a mucha informacién y for-
macién del paciente y de la familia; a mucha didactica
del sanitario hacia el paciente y hacia la familia y, funda-
mentalmente, a rehabilitacién. Es lo que podemos hacer
para paliar ese padecimiento. ;Qué hacemos para pro-
teger? En el aspecto legislativo creo que hay un hito, la
Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocidn de la
autonomia personal y atencién a las personas en situacion
de dependencia que promovié el entonces ministro Jesus
Caldera, presidente de esta Comisién, que incorpora los
tres criterios que rigen las politicas de dependencia de la
Unidn Europea: universalidad, alta calidad y sostenibi-
lidad en el tiempo de los sistemas que se implanten. Pero,
como el resultado de esta patologia puede llegar a causar
una dependencia para las actividades de la vida diaria o
necesidades de apoyo para la autonomia personal en
igualdad de oportunidades, para este colectivo se legislo
con la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de
oportunidad, no discriminacién y accesibilidad universal
para personas con discapacidad. Por lo tanto, creo que
estamos en un buen camino. He oido alguna respuesta de
dofia Begofia en la que decia que veremos como va evo-
lucionando con la Ley de Dependencia. Evidentemente
es muy pronto para una ley de mucho calado, que es el
cuarto pilar en el que hemos querido sustentar el bienestar
social de este pais, para evaluar. Se daran pasos consoli-
dados y consolidables en el futuro.

La dltima pregunta que quiero hacer es qué hacemos
para la esperanza. Hoy no hay reparacién neuroldgica,
que sepamos. Ahi esta la investigacion. Yo recuerdo la
legislatura de 2000 a 2004 cuando Andalucia se alz6
como pionera para la investigacion de las células madre.
Ahi iniciamos un camino para la esperanza, pero no solo
para la esclerosis multiple sino para muchas enferme-
dades que podian corregirse o curarse a través de esta
investigacion. Por lo tanto, creo que hemos hecho los
deberes como Gobierno. Les voy a pedir —y todo lo que
han comentado ha quedado claro y nitido en el «Diario
de Sesiones»— que nos indiquen dénde estan las difi-
cultades —las dificultades estdn y van a seguir estando—,
c6mo podemos paliarlas para la resolucion favorable de
la situacién de aquellas personas que tienen esclerosis
muiltiple.

El sefior PRESIDENTE: Para turno de contestacion,
con la maxima brevedad posible, tiene la palabra el sefior
Carrascal.

El sefior DIRECTOR EJECUTIVO DE LA FEDE-
RACION ESPANOLA PARA LA LUCHA CONTRA
LA ESCLEROSIS MULTIPLE, FELEM (Carrascal
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Rueda): Quiero darles las gracias por las preguntas y las
matizaciones, asi como por la oportunidad de dirigirme
de nuevo a ustedes. Hay un denominador comin que
coincide también con la propuesta que traemos en la
cartera: pedir al Gobierno que inste a las comunidades
auténomas a promover y desarrollar centros de promo-
cién de la autonomia personal recogidos en la Ley de la
Dependencia, la 39/2006, dentro de los centros de escle-
rosis multiple para las personas con esa enfermedad y
otras similares. Esta propuesta estd basada en la expe-
riencia que ha habido en Vizcaya, con su diputacion foral
y gracias a un acuerdo para presupuestos entre el Grupo
Socialista y el Partido Nacionalista Vasco, que nos pill6
en medio. Con gran alegria hemos conseguido conveniar
lo inconveniable hasta esa fecha, lo que ocurre en otras
muchas partes de Espafia, que los centros de rehabilita-
cion —a diferencia del Guttmann nosotros tenemos
centros de rehabilitacion en toda Espafia— no son de gran
concentracion, pero llegan a toda la poblacién y lo hilo
con la cuestion de cdmo llegamos a la gente y como
accedemos al medio rural. Esos centros son de proxi-
midad, de rehabilitacién y de intensidad menor — son
ambulatorios normalmente— al centro de dia. Muchos
de ellos se han tenido que reconvertir en centros de dia
para conseguir financiacién y convenio de las carteras de
servicios de los servicios sociales de las comunidades
auténomas. Hasta este convenio, que fue pionero y que
buscé el encaje en la Ley de de la Dependencia, no habia
ningin caso en el que hubiera financiacién publica para
una promocidn de la autonomia personal dentro de un
centro de rehabilitacién. El sefior Ramirez comentaba
que a lo mejor no era el mejor encaje dentro de lo social.
Al ser un servicio no tan altamente especializado sino
mucho mas de proximidad y que resuelve los problemas
tanto sociales como sanitarios, pensamos que para la
supervivencia, financiacién y gestion de estos centros en
toda Espafia la Ley de la Dependencia es un encaje per-
fecto para promover la autonomia personal a través de la
rehabilitacion social y sanitaria. Para nosotros poder
trasladar esta experiencia y este encaje al resto de comu-
nidades auténomas es una prioridad muy demandada
entre el resto de asociaciones de la federacién. En la
documentacién hemos incluido la propuesta que desea-
riamos tuviera una continuidad y pudiera ser materiali-
zada. Es asi también como la calidad de vida de las
personas con esclerosis multiple se puede potenciar. Estos
centros de rehabilitacién son un arma muy eficaz de
proximidad y de solucién mientras es encontrada la cura
para la enfermedad. Es la inica respuesta que en el dia a
dia se puede dar social y sanitariamente a las personas
que padecen la enfermedad. Ademds, no son solo centros
de rehabilitacién sino que concentran la vida de las pro-
pias asociaciones, en los que hay incluso programas de
telerrehabilitacion. Estos programas se estdn trabajando
actualmente desde Girona y también desde Palma de
Mallorca. Cémo llegar a las personas en sus domicilios
haciendo una rehabilitacién coordinada desde los hospi-
tales y los propios centros de rehabilitacién. Existen
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programas a domicilio financiados desde las administra-
ciones publicas con talleres de empleo del INEM. Las
asociaciones de esclerosis multiple hemos tenido que ir
buscando el camino entre las diferentes administraciones
publicas, unas veces mas social, en otras comunidades
auténomas mas sanitaria, utilizando politicas de empleo
a la hora de formar a personas para atender a nuestros
colectivos. Compartimos que las ayudas técnicas no son
lo suficientemente conocidas y las ayudas para su adqui-
sicidn son insuficientes. De hecho, en el eurobarémetro
apoyado en el c6digo europeo de buenas pricticas a través
de unas encuestas que se pasan a todas las entidades de
esclerosis multiples de los Estados miembros, puntud de
forma negativa el que no hubiera suficientes ayudas
cuando una persona con esclerosis multiple necesita una
ayuda técnica, que directamente no hubiera una servicio,
un protocolo y una adquisicién de la Administracién
publica de estas ayudas técnicas. No habia la facilitad del
acceso a estas ayudas que existian en otros paises.

Respecto a la modificacién del baremo, a la discapa-
cidad y a la Ley de la Dependencia, valoramos que esté
viva la Ley de la Dependencia. A pesar de que a veces
hemos sido escépticos, también ha habido momentos en
los que hemos valorado esta ley como una gran oportu-
nidad con muchas expectativas. El problema es que
hemos tenido demasiadas expectativas y para muchas
personas generar expectativas cuando ven que la enfer-
medad avanza, es complicado. Pero sin duda es una gran
oportunidad. Nuestra propuesta en cuanto al baremo es
que, més alld de que las puntuaciones varien y demos un
poquito mas aqui o menos alli, mas que en la técnica del
baremo, hay enfermedades, no ya como la esclerosis
multiple sino como la esclerosis lateral amiotréfica, en
las que un diagnédstico no equivale a la discapacidad y
en el reconocimiento de esa dependencia, en el momento
del diagnéstico es muy duro que le digan a esa persona:
Usted no es todavia dependiente, venga cuando pueda
generar esa dependencia. Con las expectativas de vida
de una persona con ELA, con esclerosis multiple agre-
siva, es muy duro irte a casa no siendo dependiente, no
optando a esas bondades de la ley. Lo que hemos pro-
puesto siempre es que esa administracién de la depen-
dencia o de la discapacidad debiera ser seguida a través
de un criterio técnico médico o de algtin otro profesional
en lugar de recurrentemente ir a valoraciones y a super-
visién por un sistema en el que cuando es valorada una
persona, se resuelve su caso y es adjudicada una ayuda
en ciertas enfermedades como la ELA el avance es tan
rdpido que impide aprovechar las bondades del sistema.
Por lo tanto, seria perfecto contar con un método paralelo
de administracion de estas ayudas y de este apoyo a la
dependencia en el caso de enfermedades que estédn vivas,
que avanzan y que son de gran gravedad.

Por dltimo, quiero recordar las dos propuestas que
trafa en la cartera: instar a aplicar estos convenios de
promocién de la autonomia personal, y la ratificacion,
el impulso y el apoyo institucional de esta Comision, del
Congreso y del Gobierno, si fuera posible, del cédigo

15

europeo de buenas pricticas, que no es otra cosa que un
instrumento politico para aprovechar las oportunidades
de avance que se dan en el campo de la esclerosis mul-
tiple y que nos va a marcar el terreno de juego en toda
Europa y queremos que también en Espafia.

El sefior PRESIDENTE: Muchisimas gracias por su
comparecencia.

Suspendemos la sesién durante medio minuto para
dar paso al siguiente compareciente. (Pausa.)

— COMPARECENCIA DEL SENOR PRESI-
DENTE DEL INSTITUTO NACIONAL DE
ESTADISTICA (GARCIA VILLAR), PARA
EXPLICAR EL PROCESO DE ELABORACION
DE LA ENCUESTA SOBRE DISCAPACIDA-
DES, DEFICIENCIAS Y ESTADO DE SALUD,
ASI COMO SUS PRINCIPALES RESULTADOS.
A PETICION DEL GRUPO PARLAMENTARIO
POPULAR EN EL CONGRESO. (Namero de
expediente 212/000394.)

El sefior PRESIDENTE: Continuamos con la sesion
de comparecencias. Damos la bienvenida al presidente
del Instituto Nacional de Estadistica para explicar el
proceso de elaboracidn de la encuesta sobre discapaci-
dades, deficiencias y estado de salud, asi como sus
principales resultados, quien comparece a peticién del
Grupo Parlamentario Popular en el Congreso.

Tiene la palabra.

El sefior PRESIDENTE DEL INSTITUTO
NACIONAL DE ESTADISTICA (Garcia Villar):
Intentaré ser lo mas claro y breve posible para hablarles
a la vez de los antecedentes de este proyecto, los obje-
tivos, las caracteristicas de la encuesta, el avance de
resultados de la misma, y por dltimo —aunque no tiene
explicitamente que ver con lo que comentaba el presi-
dente, pero si estd ligado con el tema— de todos los
aspectos relativos a los avances o cuestiones para un
mejor conocimiento de la discapacidad en relacién con
determinados 4mbitos de la actividad socioecondémica.

La encuesta de discapacidad, autonomia personal y
situaciones de dependencia —EDAD, en nuestra termi-
nologia habitual— del 2008 cabe ubicarla en una serie
de llamémosle catas que a lo largo del tiempo se han
venido realizando a través del Instituto Nacional de
Estadistica en relacién con el fenémeno de la discapa-
cidad. Inicialmente, en los afios cincuenta, sesenta y
ochenta era a través de la inclusién de algunas preguntas
en los censos de poblacién. Posteriormente, en el
afio 1986, a través de una encuesta especifica, la encuesta
sobre discapacidades, deficiencias y minusvalias. En el
afio 1999, a través de la encuesta sobre discapacidades,
deficiencias y estado de salud, lo que les comentaba
de 2008 y sobre lo que me extenderé posteriormente.
Aparte de eso y simplemente a titulo de comentario, a
través de las recomendaciones y reglamentos de Eurostat,
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en la encuesta de poblacién activa en el afio 2002 se
incluyé un médulo especifico para personas con disca-
pacidad y su relacién con el empleo. En el afio 2006, un
poco vista esta casuistica temporal de esas catas acerca
del fenémeno de la discapacidad, el INE, fruto de su
iniciativa y a la vez de algunas demandas provenientes
de algunos colectivos, inicia un proceso para elaborar
una nueva encuesta —la mencionaba EDAD del
afio 2008— como consecuencia, por un lado, del periodo
al que hacia referencia la dltima operacion, que era el
afio 1999, y por otro, por las peticiones de informacién
que llegan al Instituto Nacional de Estadistica, entre otras
entidades, a través del Congreso de los Diputados res-
pecto a un mejor conocimiento o datos relativos al
fenémeno de la discapacidad, y por ultimo, por la apa-
ricién de una clasificacién internacional de discapaci-
dades publicadas por la OMS. En ese sentido el INE
organiza o crea un grupo de trabajo multidisciplinar, en
el que participan en aquel momento la Direccidn General
de Coordinacidn de Politicas Sectoriales de Personas con
Discapacidad, el Imserso, la Fundacién ONCE, el Comité
Espafiol de Representantes de Personas con Discapa-
cidad, y la Confederacién Espafiola de Organizaciones
en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual.

En septiembre de 2006 se realiza un seminario de
expertos en el cual se analiza, entre otras cosas, la nueva
clasificacién que antes mencionaba, y se empiezan a
analizar los instrumentos para la valoracién de la depen-
dencia a partir de los participantes en ese seminario. Eso
se traduce en que a partir de ese grupo de trabajo el INE
lanza una encuesta, la encuesta sobre discapacidad,
autonomia personal y situaciones de dependencia, que
tiene un objetivo genérico: atender a la demanda de
informacién sobre el colectivo y un conjunto de objetivos
especificos, de los que solo mencionaré algunos, como
estimar el nimero de personas con discapacidad aten-
diendo a aquellas que residen en hogares o en determi-
nados establecimientos colectivos, conocer mejor las
limitaciones a la actividad y las restricciones a la parti-
cipacidn, conocer las caracteristicas sociodemogréaficas
y econdémicas de las personas con discapacidad y en
situacién de dependencia, y conocer también las causas
ligadas a las deficiencias que originan esas limitaciones,
asi como evaluar a través de la encuesta la igualdad de
oportunidades o la discriminacién de las personas con
discapacidad en diferentes 4mbitos.

El punto de partida de la encuesta es el marco de la
encuesta del afio 1999, con la aportacién de la clasifica-
cion a la que antes hacia referencia, publicada por la
Organizacién Mundial de la Salud, y algunas de las
cuestiones a las que hacia referencia en los objetivos
especificos, entre ellas quizd la méas destacada es incluir
en el estudio, en la encuesta, no unicamente la poblacion
que reside en hogares, sino también investigar a las
personas que no residen en hogares, sino en centros u
hospitales. Por tanto conviene destacar que la medicion
de la discapacidad por medio de la encuesta se realiza a
través de una percepcién subjetiva —comentaré mas
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adelante los detalles de la encuesta a este respecto—, y
en este sentido no cabe confundirla con un instrumento
de valoracion que puede ser el legislativo y que consiste
en una evaluacion de carécter objetivo.

La encuesta se estructura en diferentes cuestionarios.
Por un lado estan los cuestionarios dirigidos a los hogares
y otros a los centros, porque como antes les comentaba,
a diferencia de anteriores operaciones sobre el tema, en
este caso los centros u hospitales también forman parte
de la atencidn de la encuesta. Por lo que hace referencia
a los hogares, hay un primer cuestionario cuya cumpli-
mentacion la efectdia la persona de referencia, es decir,
aquella persona que tiene una mayor aportacién de
ingresos al colectivo de la unidad familiar. El objetivo
de este cuestionario del hogar es fundamentalmente
tratar de captar personas con alguna capacidad en el
hogar. Eso se realiza a través de 44 cuestiones que per-
miten identificar en esa primera fase quiénes son las
personas con discapacidad en los hogares; ademds se
solicita informacién de caricter sociodemografico y
econdémico relativo al hogar. Hay un segundo cuestio-
nario que estd centrado en el colectivo de personas
identificadas como discapacitados, que es contestado por
ellos mismos, distinguiendo entre dos grupos de edad:
los mayores de seis afios y los menores, y en el caso de
estos ultimos la respuesta al cuestionario sobre las limi-
taciones es realizado por los padres o tutores. Hay un
ultimo cuestionario en este bloque de la encuesta referido
a los hogares que es el cuestionario de los cuidadores,
que evidentemente cumplimentan y responden estos, y
permite obtener un conjunto de informacidn sobre las
caracteristicas sociodemograficas del mismo, el nivel de
profesionalizacidn, el tiempo de dedicacidn, las activi-
dades —si es que las hay— a las que ha renunciado para
llevar a cabo este tipo de actividad. En concreto, el
tamafio muestral garantizando una representatividad de
la informacidn a nivel provincial es de un total de 96.075
viviendas. En este sentido la definicién de discapacidad
—obtenida a través de la identificacién de 44 categorias
de discapacidades para los mayores de 6 afios y 18 tipos
de limitaciones para los menores de 6 afios— es toda
limitacion importante para realizar actividades de la vida
diaria que haya durado o se prevea que vaya a durar méas
de un afio y tenga su origen en una deficiencia.

Hay un segundo bloque referido a los centros u hos-
pitales que tiene como objetivos fundamentales los
mismos que los referidos a los hogares en términos de
identificar a aquellos que son discapacitados y la infor-
macion relativa a los mismos, con un plus adicional que
es la informacidn relativa a las caracteristicas de los
centros. En este sentido, el marco de referencia son
los 6.106 centros residenciales, en los que se incluyen
centros de personas mayores, centros de personas con
discapacidades menores de 65 afios, hospitales psiquia-
tricos y hospitales geridtricos. Hay un cuestionario para
el centro u hospital, fundamentalmente sobre sus carac-
teristicas; se realiza una seleccidn aleatoria de las per-
sonas que residen en ese centro u hospital y para las que
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se realiza un cuestionario de caracteristicas similares al
que antes hacia referencia para los hogares.

En estos dos bloques de la encuesta de discapacidades,
en el de hogares la recogida de informacién se lleva a
cabo a finales del mes de diciembre de 2007 e inicio
de 2008, y en el que hace referencia a los centros la
recogida de informacién se realiza entre los meses de
mayo y julio de 2008. En noviembre de 2008, y de
acuerdo al calendario de publicacion de resultados de la
encuesta, en concreto si no recuerdo mal en noviembre
de 2008 —me he traido copias suficientes por si SS.SS.
quieren disponer de la nota de prensa que en ese momento
emiti6 el INE, y en la cual se consignan los resultados y
algunos aspectos metodoldgicos relativos a la encuesta—,
el avance de resultados se hace a partir de la explotacion
de parte de la informacién asociada a esas encuestas que
mencionaba forman parte de la encuesta global sobre
discapacidad. En concreto se hace un avance de resul-
tados en el que fundamentalmente se utiliza parte de la
informacion relativa a los hogares, a los individuos con
discapacidad, y también parte de la informacién de los
centros, lo cual permite —como tienen en la nota de
prensa que en su momento se publico— una cierta rela-
cién del tipo de evidencia que a partir de la misma se
puede disponer, como es el hecho de que en el
afo 2008 3,8 millones de personas con discapacidad
residen en hogares, aproximadamente un 8, 55 por ciento
de la poblacién; que hay algo mas de 269.000 personas
que residen en centros, y que la distribucién por género
entre hombres y mujeres es que aproximadamente un 60
por ciento de los discapacitados que residen en hogares
son mujeres y un 40 por ciento son varones, proporcion
que es un poco distinta en el caso de los centros, ya sean
centros para personas mayores u hospitales. Por otro
lado, las tasas de discapacidad, como es bien conocido,
crecen con la edad y el patrén entre hombres y mujeres
es distinto, segliin que consideremos los colectivos de
edad menores o mayores de 45 afios.

En cuanto a los hogares, en un 20 por ciento de los
hogares espafioles hay al menos una persona con disca-
pacidad. Tenemos méas de 600.000 hogares con un
miembro unicamente y que dicho miembro esté disca-
pacitado, y en total aproximadamente unos 8§60.000
hogares en donde todos sus miembros, sean uno, dos o
tres o mas los miembros de la unidad familiar, estan
discapacitados, lo cual representa aproximadamente
un 5,22 por ciento del total de hogares.

Los problemas de movilidad, autocuidado y los que
afectan a la vida doméstica son los mds relevantes y
afectan a siete de cada diez personas con discapacidad
de més de 80 afios. Por otro lado, y definiendo un colec-
tivo de actividades bdsicas de la vida comiin y que tienen
en la nota metodoldgica de prensa, un 74 por ciento de
los discapacitados tiene problemas para realizar esas
actividades bdsicas de la vida diaria. También se dispone
de informacién en esta primera explotacion inicial de los
datos de la encuesta acerca de la situacién de los disca-
pacitados sobre si reciben algin tipo de ayuda técnica o
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no. En este sentido el 66,9 por ciento de las personas con
discapacidad recibe algtn tipo de ayuda, el 26,6 por
ciento de las personas con discapacidad no lo recibe, y
hay un colectivo del 6,6 por ciento para los cuales dicha
informacién no esta disponible en la encuesta, y en con-
creto se estima en algo mas de 2 millones de personas
las que reciben algin tipo de ayuda en este sentido.

Por otro lado, hay una explotacién muy preliminar
acerca de las caracteristicas de las personas que realizan
las funciones de cuidado de los discapacitados, y permiten
en un primer andlisis establecer un perfil del cuidador,
cuyas principales caracteristicas serian que se trata mayo-
ritariamente de mujeres entre 45 y 64 afios, y habitual-
mente residentes en el hogar. Asimismo, de los cuidadores
externos el 90 por ciento de los mismos son mujeres.

En la programacién de difusién o publicacién de
resultados del Instituto Nacional de Estadistica consta
el momento previsto para la publicacién de los resultados
detallados definitivos, ahora si, de forma exhaustiva de
toda la encuesta, que es octubre de 2009. Seguramente
durante la segunda quincena del mes de octubre ten-
dremos oportunidad de ofrecer, si es necesario en esta
misma Comisién, una presentacion detallada de los
mismos resultados.

Asimismo, y como les decia al principio, quisiera
hacer algtin comentario sobre algunas de las actividades
0 actuaciones que se estan llevando a cabo después de
la elaboracion de esta encuesta y a iniciativa de algunas
de las instituciones que formaron parte del grupo de
trabajo inicial y que han demostrado interés. En con-
creto, antes del verano en el INE recibimos la visita de
los responsables del Cermi y de la Fundacién ONCE con
una propuesta muy concreta que era la inclusién de un
modulo en la encuesta de poblacién activa de 2009 para
un mejor conocimiento de la situacion del mercado de
trabajo del colectivo de discapacitados. En la reunion,
aparte de la comunicacién escrita que yo mantuve con
el presidente de la asociacién, informamos de que
Eurostat tiene previsto en 2011 incluir un médulo espe-
cifico, al igual que habia hecho en 2002. El listado de
moédulos que complementa la informacién de la encuesta
de poblacidn activa estd preestablecido y en concreto
para el afio 2009 el médulo correspondiente hace refe-
rencia a la insercion laboral de los jévenes en el mercado
de trabajo. En esa reunion se plante6 la posibilidad de
estudiar hasta qué punto podia darse un cruce de la
informacion registral, porque entendemos que no en este,
sino en otros campos es el camino de futuro para com-
paginar los incrementos de demanda en la informacién
estadistica, y por otro lado tratar de cumplir con la reduc-
cibn real de la carga a los informantes, que era tratar de
cruzar la informacién de algunos registros administra-
tivos con la informacién que tenemos en las encuestas
del Instituto Nacional de Estadistica, en particular la
encuesta de poblacién activa, 0 como también comentaba
antes con el subdirector de Estadisticas Sociodemogra-
ficas con la encuesta de condiciones de vida y trabajo.
Ese cruce de la informacion registral —espero no equi-
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vocarme en el nombre exacto, si no me corregirdn SS.
SS., pero la base de datos estatal de personas discapaci-
tadas es una de las fuentes— trata de poder identificar
en las encuestas regulares que el INE realiza las obser-
vaciones o los registros que corresponden a personas
discapacitadas a partir de la informacién de esos regis-
tros administrativos, y en base a ella valorar la fiabilidad
de ese cruce y la potencialidad, en el caso de que la
viabilidad sea la adecuada, de poder producir informa-
cion de estas encuestas centrada en estos colectivos.

Mantuvimos la reunién antes del verano. Tengo sobre
la mesa una propuesta de la subdirectora general de
Estadisticas del Mercado de Trabajo para convocar a una
reunion a los participantes en el grupo de trabajo o a
algunos de ellos como el Imserso, Cermi y demads, para
poder valorar un poco esa factibilidad y la validez de la
informacién recogida en los registros administrativos y
su volcado a través de la utilizacion del DNI para cru-
zarlo con la EPA en la encuesta de condiciones de vida
y trabajo, y a partir de esa valoracién podremos estudiar
el proyecto, la viabilidad de tratar de poder generar de
forma mads regular informacién relativa a este colectivo
u otros colectivos en la medida en que el cruce de la
informacidén de registros administrativos y la informa-
cion muestral de las encuestas sea factible.

Esto en principio es todo, aunque a demasiada velo-
cidad.

El sefior PRESIDENTE: Damos ahora paso a las
intervenciones de los grupos parlamentarios, comen-
zando por el Grupo Parlamentario Popular, autor de esta
solicitud.

Tiene la palabra el sefior Peralta.

El sefior PERALTA VINES: Gracias al presidente
del Instituto Nacional de Estadistica por la proliferacion
de datos que nos ha dado sobre la encuesta presentada,
y por la nota de prensa del 4 de noviembre de 2008 que
nos ha facilitado. Sinceramente tengo que decir que,
aunque los datos son bastante prolijos, entendemos desde
el Grupo Parlamentario Popular que faltan algunos
aspectos importantes a los que ha hecho mencién en
tltima instancia, pero como dejando caer que no tienen
nada que ver con la encuesta sobre la que hoy estamos
hablando. Nosotros creemos que si tienen que ver porque
al principio me ha parecido escucharle decir que uno de
los objetivos de esta encuesta es conocer las caracteris-
ticas sociodemogréficas y econdmicas, y evaluar la
igualdad de oportunidades de las personas con discapa-
cidad en nuestra sociedad. Para el Grupo Parlamentario
Popular y para todos los grupos parlamentarios de la
Camara, que asi lo han manifestado en diversas propo-
siciones no de ley, es importante saber como se encuentra
el mercado laboral en relacién con las personas discapa-
citadas, porque la mejor forma de promover esa igualdad
de oportunidades es facilitar la incorporacion al mercado
laboral de estas personas, y la mejor forma de incorporar
al mercado laboral a las personas discapacitadas es saber
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la situacidn real que en relacién con el empleo tienen, y
no tdnicamente en un sentido general, sino bajando al
detalle, porque cada tipo de discapacidad requiere unas
condiciones diferentes para una incorporacién adecuada
al mercado laboral. Por ello en esta Comisidn, con el
consenso de todos los grupos parlamentarios, en la ante-
rior legislatura y en esta también se han presentado
diversas proposiciones no de ley, que al final, con cesién
por parte de unos y asuncién por parte de otros, se han
aprobado por unanimidad, porque se considera que es
importante para el futuro de estas personas conocer su
situacion en relacion con el desempleo.

Puede que se diga que no tiene nada que ver con esta
encuesta o por la dificultad técnica que pueda tener
la EPA, pero se trata de una cuestion de sensibilidad. Hay
que tener una especial sensibilidad con las personas que
mas dificultades tienen en llevar una vida con absoluta
normalidad, precisamente para conseguir esa igualdad de
oportunidades a la que ha hecho usted mencién, y es
absolutamente necesario que, conociendo la situacién de
cada uno de ellos, facilitemos su incorporacién al mer-
cado laboral. Por ello es necesario también, no solamente
a través de la encuesta de la que hablamos hoy, sino a
través de los datos del paro, a través de la EPA o incluso
de los propios servicios de empleo, conocer los datos
concretos de las personas con discapacidad para poder
llevar a cabo politicas activas de integracion.

Desde ese punto de vista, yo le podria preguntar
cudntas personas invidentes estdn integradas en el mer-
cado laboral o cudntas estdn en paro o cuantas personas
sordas estan trabajando o estdn en el paro. Seguramente
esos datos no los tendria en este momento, por eso le
hago una pregunta: ;para cuando, en qué tiempo con-
creto, cierto y determinado se van a incorporar las pre-
guntas necesarias a las encuestas para saber la situacién
real de desempleo de las personas con discapacidad? Es
necesario saberlo para poder llevar a cabo las politicas
activas de empleo en relacién con estas personas, preci-
samente para que todos tengan igualdad de oportuni-
dades y las oportunidades de todos sean cada vez mas
justas, mas solidarias y mds iguales.

El sefior PRESIDENTE: En nombre del Grupo
Socialista tiene la palabra la sefiora Sdnchez.

La sefiora SANCHEZ RUBIO: En primer lugar,
quiero agradecer la comparecencia del presidente del
Instituto Nacional de Estadistica y la informacidn que
nos ha facilitado. Queria dar la enhorabuena al instituto
por el trabajo que han hecho en la encuesta de discapa-
cidad, autonomia personal y situaciones de dependencia,
EDAD, correspondiente al afio 2008 y aprovechar este
espacio para que transmita, tanto al personal técnico
como a los encuestadotes, lo que para nosotros desde el
ambito de nuestro trabajo en esta Comision, tanto a nivel
legislativo como en esta Comisién no legislativa, tiene
el conocimiento de esta informacién y los datos que
ustedes nos facilitan con ese trabajo riguroso, que ademds
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nos da un panorama diferente, con un cambio sustancial
en cuanto al porcentaje de personas con discapacidad
respecto a la dltima encuesta, y nos dice en qué situacién
estan las personas con discapacidad, qué problematica
tienen, qué situacion de dependencia tienen, cémo incide
en las mujeres el tema, donde estdn las personas que
estan prestando los cuidados, es decir, toda esa informa-
cién imprescindible para nuestro trabajo y para el trabajo
del Ejecutivo, como es 16gico, y de las personas que
estdn trabajando, tanto técnicos como profesionales, en
el ambito de la discapacidad; por tanto, nuestro recono-
cimiento y agradecimiento.

Por otra parte, me ha parecido muy interesante lo que
nos ha comentado respecto a la colaboracién con el
Cermi, con la ONCE, con todos los interlocutores en
materia de discapacidad, con el movimiento que repre-
senta al colectivo de personas con discapacidad, el
movimiento asociativo para buscar esa otra parte que
pueda quedar vacia y que comentaba el portavoz del
Grupo Parlamentario Popular anteriormente, que tam-
bién es un instrumento fundamental en un tema tan
importante como la materia laboral.

Independientemente de lo que pueda ser la tarea
encuestadora que ustedes hacen desde el &mbito del INE,
el propio INEM ha hecho estudios recientes en 2008 que
se han llevado a cabo en el territorio de las comunidades
auténomas que nos estan orientando sobre cémo esta el
mercado laboral y cudl es la situacién laboral de las
personas con discapacidad, no obstante, sin tener la
entidad que pueda tener la encuesta de poblacion activa.
Es cierto que ha habido unanimidad por parte de los
representantes de esta Comisién en las iniciativas que
instan al instituto a introducir elementos que nos per-
mitan valorar esa situacion laboral de las personas con
discapacidad. Por tanto que ustedes estén en ello para
nosotros es una suerte, y nos gustarfa que la solucién que
se pudiera dar fuera lo mas inmediata posible. Com-
prendo las dificultades que ustedes ponen encima de la
mesa, y ademas las comparto. Entiendo, por otra parte,
que hay muchas personas que estin en el mercado laboral
ahora mismo que tienen una discapacidad, pero que no
han entrado como personas con discapacidad, ni siquiera
han aportado su reconocimiento de minusvalia, que sigue
llamandose asi, y por eso es muy dificil porque la
encuesta a esas personas pasaria al terreno de lo subjetivo
absolutamente, puesto que tendriamos pocos datos que
objetivar a la informacién. Esos contactos que ustedes
estan manteniendo con el sector son fundamentales,
porque hay que ir soslayando toda esa casuistica que es
diferente al resto de la poblacién laboral para poder saber
exactamente de qué estamos hablando. Quiz4 hay muchas
personas que no estin reflejadas como personas con
discapacidad, y ya hemos comentado en alguna ocasién
que sin embargo, al hacer la declaracién de Hacienda
desgravan por ser personas con discapacidad en el &mbito
de su trabajo, a nivel de IRPF, etcétera. Hay muchas
variables que contemplar, pero la colaboracién a nivel
de encuesta con el INE y el trabajo que desde el INEM
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se estd haciendo y también a nivel de las comunidades
auténomas seria muy importante para que tuviéramos
ese conocimiento imprescindible para orientar nuestras
politicas, tanto en el &mbito legislativo como ejecutivo.

Sin més, le agradezco su comparecencia. Vendra usted
pronto porque se ha ofrecido y porque nosotros que-
remos que venga para que nos facilite ampliamente en
octubre, cuando los datos estén a disposicion de ustedes,
una informacién mds exhaustiva al respecto.

El sefior PRESIDENTE: Para la contestacién tiene
la palabra de nuevo el presidente del Instituto Nacional
de Estadistica.

El sefior PRESIDENTE DEL INSTITUTO
NACIONAL DE ESTADISTICA (Garcia Villar): En
primer lugar quiero agradecer los comentarios, y eviden-
temente compartir, como ya he dicho antes, el interés
que tiene la institucién no en este, sino en todos los
dmbitos para tratar de dar respuesta a las necesidades y
a las demandas de informacion por parte de la sociedad,
porque esa no es mas que la funcién que tiene el Instituto
Nacional de Estadistica.

Quisiera hacer una consideracion sobre las caracteris-
ticas de la encuesta sobre discapacidad, autonomia per-
sonal y situaciones de dependencia, la EDAD, sobre todo
en comparativa con otras encuestas regulares y de fun-
cionamiento habitual, como es la encuesta de poblacién
activa, independientemente de que se pueda opinar o
pudiéramos creer que la regularidad de este tipo de
encuestas debiera ser mayor. La EDAD en 2008 se plantea
como una encuesta para tratar de hacer un estudio exhaus-
tivo, evidentemente en un momento del tiempo, y por
tanto no de carécter longitudinal, sobre todos aquellos
elementos que afectan a un determinado colectivo, que
es el colectivo de discapacitados. Puedo decir —y se
puede comprobar facilmente— que es la primera opera-
cién exhaustiva de este tipo en Europa. Eurostat tiene
prevista una operacién de caracteristicas similares
para 2012, donde a través del grupo de trabajo al que
antes hacia mencién se consiguid proceder a una defini-
cién muy detallada acerca del fenémeno de la discapa-
cidad. En concreto antes hacia referencia a esas 44 cues-
tiones sobre aquellos aspectos que nos permiten catalogar
aun individuo como discapacitado o no. Por tanto en ese
sentido la EDAD, como encuesta de discapacidad, y
aunque, como bien indicaba el representante del Grupo
Popular, en la informacién que yo he facilitado relativa
al avance de resultados no contempla el conjunto de
resultados de la encuesta —a finales del mes de octubre,
como les decia, esa informacidn estard—, serd una foto-
grafia referida a 2008. En cualquier aspecto va a ser una
fotografia novedosa, pero en aquellos aspectos dindmicos,
como todo tipo de fotografia, corre el riesgo de quedar
desactualizada o borrosa. De eso somos conscientes ahora
y lo éramos en 2006, viendo lo que se habia hecho
en 1999.Y es asi —lo digo porque fue a través de ese
primer encuentro con los representantes de Cermi—
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como surge la idea de como poder incorporar de forma
mads regular, a la regularidad a la que antes hacia mencién,
la dimensién de discapacidad en los diferentes anélisis
de tipo sociodemografico y econémico. En ese sentido
hay dos cuestiones relevantes. Una, la complejidad —mas
que dificultad— de la definicién del fenémeno, que a
nivel estadistico se traduce en el nimero de cuestiones o
de preguntas a formular, y por tanto en que la longitud
del cuestionario es importante, porque si no se deja, por
poner el ejemplo extremo, en una sola pregunta, la de si
estd usted discapacitado o no, y todos convendriamos en
que no es buena la informacién. Incluso para el detalle
de informacién que planteaba es necesario ese andlisis
detallado, porque de otra manera no podemos saber
cudles son las implicaciones de los discapacitados visuales
o de otro tipo en el caso del mercado de trabajo.

Ante eso, la férmula de més credibilidad y futuro en
general en el ambito estadistico es el uso de registros admi-
nistrativos, y por eso planteaba esta iniciativa que surge de
esta reunion con Cermi antes del verano, y que espero que
en las proximas semanas se traduzca en una primera reunion
para poder hacer una primera valoracion acerca de la fiabi-
lidad y calidad de esos registros y la factibilidad del cruce,
que es a través del DNI, con la EPA y con otras encuestas
de caricter sociodemografico, porque el mercado de trabajo
no es la dnica dimension. Ese ejercicio de valoracion, que
espero que podamos hacer en las préximas semanas o
meses, es el que va a poder permitir —trato de responder a
su pregunta— estar en condiciones de poder ofrecer infor-
macién de forma regular, no cada ocho o nueve afios o en
este caso esperar hasta 2012, que es el momento en que
Eurostat nos obligard a hacer una encuesta de caracteristicas
similares, o esperar a 2011 que es el momento en el que, a
través del modulo reglamentado por Eurostat de la encuesta
de poblacidn activa, lo conoceremos, aunque con un cues-
tionario que ya les avanzo, por si no lo conocen, que tiene
diferencias sustantivas; yo les explicaba que hay 44 pre-
guntas solo destinadas a identificar la condicién de disca-
pacitado, y sin embargo los médulos de la EPA, tal como
estdn en el borrador en este momento, con 11 preguntas,
entre comillas, despachan todas las cuestiones relativas. Por
tanto, desde nuestro punto de vista, el uso de registros
administrativos, no solo como politica general de un mejor
y maés eficiente uso de la informacién, es la via de futuro
para poder tratar de producir de forma regular aquella
informacion —ahi de nuevo el equivalente al grupo de
trabajo que antes mencionaba, y por descontado los com-

ponentes de esta Comisién— que la sociedad requiera en
relacion a este colectivo.

Yo, como antes decia, vendré, si la Comision lo cree opor-
tuno, a presentar los resultados definitivos de la encuesta, y
también si lo consideran oportuno comunicaré en su momento
al presidente el momento de avance de ese grupo de trabajo
que antes mencionaba para estudiar el proyecto de viabilidad
de cruce de registros, porque ese serd el momento en que
efectivamente pueda responderle, con calendario en mano,
cuando de forma regular, incluso la regularidad habremos de
establecerla trimestral o anual, vamos a estar en condiciones
para, segtin qué dmbitos, producir informacién. Pero ese es
un elemento que el INE tiene en la cabeza, y seguramente hay
otros registros administrativos, aparte del que he mencionado,
que pueden servir, como hemos hecho en otras operaciones,
para hacer un cruce exhaustivo de diferentes fuentes de infor-
macién. Me consta —lo digo con un cierto desconocimiento
temdtico— que buena parte de las competencias, sobre todo
de suministro de informacion estd en manos de las comuni-
dades auténomas, y por tanto ahi va a haber una tarea de
coordinacion. Pero creemos que esa es la via, porque las vias
alternativas, tratando de ser no diré ni tan siquiera tan exhaus-
tivos o detallados como se ha sido en la EDAD, pero si tra-
tando de medir adecuadamente la situacién de discapacidad
a través de la inclusién de mas encuestas 0 médulos, van a
tener un efecto negativo, entre otras cosas porque la comple-
jidad de la definicién va a hacer que incrementemos esa carga
de respuesta en encuestas ya sobrecargadas, como la encuesta
de poblacién activa o la encuesta de condiciones de vida
—insisto—, teniendo en cuenta que hacerlo de forma muy
poco exhaustiva seguramente harfa introducir preguntas que
aportaran poca informacién y que seguramente no mejoraran
el conocimiento del fenémeno.

El sefior PRESIDENTE: Muchas gracias al presidente
del Instituto Nacional de Estadistica por su abundante
informacion. Esta es su casa. Esperamos con atencién su
préxima comparecencia para dar cuenta del resultado de
la encuesta. Hemos finalizado el orden del dia.

Se levanta la sesion, no sin antes decir que se queden
un momento los portavoces y la Mesa para ver el orden
del dia del préxima sesion.

Era la una y diez minutos de la tarde.
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