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Se abre la sesion a las diez y treinta y cinco minutos
de la mafana.

CELEBRACION DE LAS SIGUIENTES COMPA -
RECENCIAS:

—DEL SENOR SECRETARIO GENERAL DE SA-
NIDAD (MARTINEZ OLMOS) PARA INFOR-
MAR SOBRE LA ACTUALIZACION DE LA
PRESTACION ORTOPROTESICA DE LA CAR-
TERA COMUN DE SERVICIOS DEL SISTEMA
NACIONAL DE SALUD PARA ADAPTARLA A
LAS NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD A SOLICITUD DEL GRUPO
PARLAMENTARIO POPULAR EN EL CON-
GRESO. (Numero de expediente 212/001613.)

El sefior PRESIDENTE: Sefiorias, se inicia la sesion
para la celebracion de las comparecencias previstas en
el orden del dia de hoy. En primer lugar, la del secretario
general de Sanidad para informar sobre la actualizacién
de la prestacion ortoprotésica de la cartera comun de
servicios del Sistema Nacional de Salud para adaptarla
a las necesidades de las personas con discapacidad.
Comparece, por tanto, el sefior secretario general de
Sanidad, a quien doy la bienvenida a esta Comisién, con
la seguridad de que la informacién y el contenido de su
intervencion va a ser de gran utilidad para el trabajo de
la misma.

Tiene la palabra el sefior secretario general de
Sanidad.

El sefior SECRETARIO GENERAL DE SANIDAD
(Martinez Olmos): Muchisimas gracias, sefior presi-
dente.

Sefiorias, quiero, en primer lugar, agradecer la opor-
tunidad que me dan de comparecer en esta Comision, en
la que me siento muy honrado de poder estar, para hablar
de la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud

en esta Comisién no permanente para las politicas inte-
grales de la discapacidad. Espero que mi comparecencia
sirva para reforzar la politica que en este sentido se tiene
que llevar a cabo desde el Gobierno. El Sistema Nacional
de Salud espafiol, como bien saben, se caracteriza por
disponer de una amplia cartera de servicios —se pude
decir que es una de las mas extensas del mundo—, en la
que todos los ciudadanos tienen acceso a estas presta-
ciones con independencia del lugar donde residan.
Quiero resefiar que durante los afios 2005 y 2006 hemos
trabajado en el Ministerio de Sanidad y Consumo, en
colaboracién con las comunidades auténomas y también
con las organizaciones de pacientes, en la elaboracion
de una norma que desarrollara la Ley 16/2003, de Cohe-
sién y Calidad del Sistema Nacional de Salud, en lo que
se refiere a la cartera de servicios comunes, y que susti-
tuyera y actualizara el Real Decreto 63/1995, por el que
se regulaban las prestaciones sanitarias del Sistema
Nacional de Salud. Cuando llegamos al Gobierno ya
habian pasado muchos afios desde que se aprob¢ este
real decreto en el afio 1995 y las prestaciones que ofrecia
el Sistema Nacional de Salud distaban mucho de lo que
era, desde el punto de vista juridico, lo que se establecia
en este decreto del afio 1995. Estos trabajos culminaron
con la publicacién del Real Decreto 1030/2006, de 15
de septiembre, por el que se establecia la cartera de
servicios comunes para el Sistema Nacional de Salud y,
lo que es mds importante en mi opinidn, el procedi-
miento para su actualizacidn, coherente con lo estable-
cido en la Ley de Cohesién y Calidad. El real decreto
aprobado en 2006 incluye los servicios comunes a los
que tienen derecho los usuarios del Sistema Nacional de
Salud, independientemente de la comunidad en la que
se encuentren. Los servicios contenidos en esta cartera
no tienen la consideracién de minimos sino de servicios
comunes, es decir, son los servicios fundamentales, los
servicios necesarios para llevar a cabo una atencién
sanitaria adecuada, integral y continuada a todos los
usuarios del sistema sanitario. Recoge las técnicas, las
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tecnologias, los procedimientos que en estos momentos
facilitan todas las comunidades auténomas, de forma que
pretende ser una foto de la situacion actual de las pres-
taciones comunes en todos los sistemas sanitarios. En
los diferentes anexos se recogen los servicios correspon-
dientes a cada una de las prestaciones de salud publica,
de atencidn primaria, de atencién especializada, de aten-
cion a las urgencias, asi como la prestacién farmacéutica,
la ortoprotésica, la de productos dietéticos y la de trans-
porte sanitario, aunque con un grado de desarrollo dife-
rente en funcidn de sus propias caracteristicas, previén-
dose la posibilidad de detallar con posterioridad los
aspectos que se consideren convenientes mediante una
orden ministerial.

Los ciudadanos, a partir de este nuevo marco norma-
tivo, tienen derecho a recibir por parte del servicio de
salud de su comunidad auténoma —y también en la que
se encuentren desplazados— las prestaciones recogidas
en la cartera de servicios comunes que pudieran requerir
en las mismas condiciones y con idéntica garantia que
los ciudadanos que residen en esa comunidad. La cartera
de servicios que se describe en este real decreto en rela-
cién con la prestacion de productos ortoprotésicos —es
el anexo 6— es mucho mas pormenorizada que la nor-
mativa anterior del afio 1995, tanto en lo que se refiere
a los implantes quirdrgicos como a las protesis externas,
sillas de ruedas, Ortesis y ortoprotesis especiales. De esta
forma se establecen no solo los grupos y subgrupos de
productos incluidos, sino que se desciende hasta llegar
alos tipos de productos, lo cual inevitablemente conduce
a una mayor homogeneidad en los catdlogos de las
comunidades auténomas. La principal novedad que
recoge es la inclusion de las sillas de ruedas de aluminio,
que estaban excluidas en la normativa del afio 1995. En
relacién con el transporte sanitario se ha remarcado la
necesidad de que sea accesible a las personas con disca-
pacidad y se han clarificado las principales situaciones
en las que una comunidad auténoma se hace cargo del
transporte que precisen los pacientes, por imposibilidad
fisica o por otras causas clinicas, cuando reciben asis-
tencia en otra comunidad.

La cartera de servicios comunes descrita en este real
decreto de 2006 en relacion con la atencién primaria
especifica mds los servicios, muchos de los cuales
pueden afectar a personas con discapacidad. Este es el
caso de la rehabilitacion bésica, la atencion paliativa a
pacientes terminales, las actividades de prevencion y
promocién de la salud o los servicios especificos de
atencion a la mujer, la infancia, la adolescencia, los
adultos, las personas mayores, grupos de riesgo y los
enfermos crénicos al incluir la atencién domiciliaria a
pacientes inmovilizados. En el caso de la atencién a la
infancia, la deteccion de problemas de salud que puedan
beneficiarse de una atencién temprana, incluyendo la
deteccion y el seguimiento del nifio con discapacidades
fisicas y psiquicas; en el caso de las personas mayores
la prevencion de caidas y otros accidentes, la deteccion
precoz del deterioro cognitivo, funcional y fisico, asi

como la deteccién y seguimiento del anciano de riesgo,
o el caso también de la deteccidn y atencion de los malos
tratos, especialmente en personas con discapacidad.
Ademéds, estdn incluidos los servicios de atencidén a la
salud bucodental, en los que se ha recogido el acceso a
la atencién bucodental para los discapacitados.

Finalmente, en este anexo se sefiala el alcance de la
atencion a la salud mental, que hasta este momento no
estaba recogida en el nivel asistencial en la normativa
vigente. En atencién especializada se detalla también en
este nuevo real decreto mucho mas el contenido, de
forma que se hace mencién a algunos servicios de gran
utilidad para las personas con discapacidad, especial-
mente en el caso de consultas, de hospital de dia médico
y quirdrgico, de apoyo a la atencién primaria en el alta
hospitalaria y en la hospitalizaciéon a domicilio, en la
rehabilitacién incluyendo la logopedia, la atencién a la
salud mental o, como decia, en la atencidén paliativa a
enfermos terminales. Ademas de todo lo anterior, las
comunidades auténomas pueden facilitar otras presta-
ciones adicionales en cuyo caso, como contempla el
articulo 11 de este real decreto, lo deberdn poner en
conocimiento del Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud. No obstante, a pesar de todas estas
novedades que tienen sin duda una repercusion positiva
sobre las personas con discapacidad al sefialar explici-
tamente derechos que hasta ahora no se habian recogido,
los avances tecnoldgicos obligan a plantear una continua
actualizacion de la cartera de servicios que afectaria,
entre otros aspectos, a la prestacion ortoprotésica.

En este 4mbito, y a partir de la publicacién de este
real decreto, la actualizacion de la cartera de servicios
de prestacion ortoprotésica va a seguir el procedimiento
general de actualizacidn que tiene la propia cartera de
servicios comunes del Sistema Nacional de Salud, sin
menoscabo del papel que le corresponde al comité de la
prestacion ortoprotésica, el cual debera elevar sus pro-
puestas a la comisién de prestaciones, aseguramiento y
financiacion, tal y como se recoge en el articulo 9 de este
real decreto. Este real decreto recoge que para incorporar
nuevas técnicas, tecnologias o procedimientos a la car-
tera de servicios comunes o excluir algunas de las ya
existentes, serd necesaria su evaluacién por el Ministerio
de Sanidad y Consumo a través de la Agencia de evalua-
cién de tecnologia sanitaria del Instituto Carlos III en
colaboracién con otros 6rganos evaluadores propuestos
por las comunidades auténomas. Esta es una de las
grandes novedades del real decreto de cartera de servi-
cios, puesto que establece la necesidad de una evaluacién
previa. Es una evaluacién que se realizara por el proce-
dimiento més adecuado en cada caso para conocer la
efectividad, la seguridad, la utilidad sanitaria, el coste y
la eficiencia también de cualquiera de las técnicas, tec-
nologia o procedimientos que se vayan a incorporar en
la cartera de servicios.

El régimen para la tramitacion de los expedientes para
actualizar la cartera de servicios comunes y los criterios
para la seleccion y priorizacién de las técnicas, tecno-
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logia y procedimientos se establecera por orden minis-
terial, orden que tiene que tener un informe previo del
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud,
y la propuesta de inclusién de cualquiera de las técnicas,
tecnologia o procedimientos nuevos en la cartera de
servicios comunes se va a acompafar de una memoria
técnica que recoja los resultados de su evaluacion y las
repercusiones tanto sociales y bioéticas como sanitarias
que puedan preverse, asi como una memoria econémica
que contenga la valoracién del impacto, positivo o nega-
tivo en su caso, que pueda suponer la incorporacién de
esta nueva tecnologia o procedimiento. Por su parte, la
comisién de prestaciones, aseguramiento y financiacion,
que es un 6rgano de coordinacion entre las administra-
ciones sanitarias implicadas en la definicién y actuali-
zacién de las prestaciones de la cartera de servicios
comunes del Sistema Nacional de Salud, tiene, entre
otras funciones, la realizacion de diversas actuaciones
relativas a la actualizacion de esta cartera de servicios.
Para hacer efectivas estas previsiones estamos ultimando
un proyecto de orden que desarrolla el procedimiento de
actualizacion de la cartera de servicios comunes del
Sistema Nacional de Salud, asi como los criterios para
la priorizacién de las técnicas, tecnologia y procedi-
mientos que hayan de ser evaluados.

Hay que decir que en la actualidad solo existe un
procedimiento reglado para la introduccién de los
avances tecnolégicos, que es el caso de los medica-
mentos que, para garantizar su seguridad, su eficacia y
su efectividad, han de ser autorizados y registrados por
la Agencia espafiola de medicamentos y productos sani-
tarios, o de acuerdo con lo dispuesto por las normas
europeas que establecen los procedimientos comunita-
rios para la autorizacion y control de los medicamentos
de su mano seria a través de la Agencia Europea de
Medicamentos.

Por otra parte, los medicamentos estdn sujetos tam-
bién a un régimen de intervencién de precios y, ademds,
existe una decisién administrativa expresa en lo que se
refiere a su posible financiacién o no por el Sistema
Nacional de Salud. También hay un nivel, aunque menor,
de regulacién con los productos sanitarios que requieren
el marcado CE para su comercializacion en Espafa, con
lo que se garantiza que su seguridad y su eficacia han
sido contrastadas para las indicaciones clinicas para las
que se conceda dicho marcado. En el caso de los pro-
ductos dietéticos, las normas vigentes sefialan los tipos
de productos inscritos en el correspondiente registro
sanitario que pueden indicarse a cargo del Sistema
Nacional de Salud para los usuarios que padezcan deter-
minadas alteraciones metabdlicas congénitas o ciertas
patologias. En los restantes casos hay una falta de regu-
lacién a la hora de tomar una decision sobre la posible
financiacién de una técnica, tecnologia o procedimiento
por el sistema sanitario publico para realizar el proce-
dimiento de actualizacién de la cartera de servicios
comunes.

Para conseguir una introduccién mds ordenada de los
avances tecnoldgicos vamos a publicar la orden que
desarrolla el procedimiento de actualizacion de la cartera
de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud.
Esta orden, que aparecera proximamente publicada en
el Boletin Oficial del Estado, regula los siguientes
aspectos. En primer lugar, el régimen para la tramitacién
y resolucién de los expedientes para la actualizacion de
la cartera de servicios comunes, tal como estd previsto
en el articulo 8.2 del Real Decreto 1030/2006. En
segundo lugar, los criterios de priorizacion de las téc-
nicas, tecnologias y procedimientos relevantes que hayan
de ser evaluados. En tercer lugar, el sistema de deteccion
de técnicas, tecnologia y procedimientos emergentes con
el fin de facilitar la evaluacién en una fase temprana de
su aparicion. Este es un tema especialmente relevante
porque nos va a permitir anticiparnos para incorporar
cuanto antes procedimientos, tecnologias o técnicas que
puedan estar dando ya algtin indicio de ser utiles para la
salud de los ciudadanos. Por otra parte, la orden minis-
terial incorpora un sistema informatizado de seguimiento
de los expedientes de actualizacion que va a estar a dis-
posicién de las comunidades autonomas, las mutuali-
dades de funcionarios y las agencias evaluadoras. Final-
mente, la orden ministerial determina el papel de la
Agencia de evaluacion de tecnologia sanitaria y de otros
organismos evaluadores propuestos por las comunidades
auténomas para este proceso de actualizacién de la car-
tera de servicios comunes del Sistema Nacional de
Salud.

Esta norma no va a ser de aplicacién en aquellas téc-
nicas o tecnologias que supongan un cambio menor de
otras ya existentes o que incorporen dispositivos o pro-
ductos con modificaciones técnicas menores, como
preveia el articulo 7.4 del Real Decreto 1030/2006. Ni
tampoco va a ser de aplicacion a la prestacion farmacéu-
tica, ya que, como se ha indicado anteriormente, esta
prestacion tiene mecanismos reglados para las decisiones
de financiacién sobre los medicamentos, los efectos y
los accesorios a través de sus propias normativas. Tam-
bién esta norma ha excluido del &mbito de aplicacion los
ensayos clinicos, tanto con medicamentos como con
productos sanitarios, porque estan regulados por norma-
tiva especifica. El proyecto de orden ha pasado también
por el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de
Salud. En el pleno que se celebr6 el 18 de julio recibid
un informe favorable y ha sido sometido a tramite de
audiencia como cualquier otro. Como decia antes, toda
esta informacion, que va a estar a disposicién de las
autoridades sanitarias para la ampliacion de las presta-
ciones una vez que la orden esté en vigor, va a permitir
que se tomen decisiones fundamentadas acerca de la
actualizacién de la cartera de servicios comunes del
Sistema Nacional de Salud. Vamos a seguir trabajando
en colaboracion con las comunidades autobnomas, con
los profesionales, con las sociedades cientificas y con
las asociaciones de pacientes en la mejora de nuestro
catdlogo de prestaciones que permita mejorar la salud y



CONGRESO

20 DE NOVIEMBRE DE 2007.—NUM. 945

el bienestar de todos los ciudadanos y estoy seguro de
que en esta tarea podremos contar con todos ustedes.

Estoy a su disposicion para cuantas preguntas quieran
formular.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Parlamentario
Popular tiene la palabra el sefior Vadillo Arndez.

El sefior VADILLO ARNAEZ: Muchas gracias por
su exposicion, sefior secretario general del Ministerio de
Sanidad, y bienvenido a esta Comision.

En realidad, nos leido usted el real decreto de presta-
ciones y nos ha descrito la futura orden que contemplard
su actualizacion, pero no se ha referido —igual no puede
0 no debe todavia— a nada en concreto que pueda ser
de interés para el mundo de la discapacidad, para las
personas con discapacidad o para las expectativas que
tienen respecto de la prestacion ortoprotésica. Nos ha
comentado que tenemos una amplia cartera de servicios;
es cierto, pero también es cierto que la tenemos exacta-
mente igual desde 1995. El real decreto de prestaciones
no ha venido a modificar esencialmente las prestaciones
del Sistema Nacional de Salud y en el caso de la disca-
pacidad ain menos porque son escasas. Posiblemente la
cartera de servicios a que usted se ha referido, que dice
que es una de las mas amplias del mundo, no lo es en lo
referente a discapacidad. Hay bastantes paises que tienen
mads prestaciones sociosanitarias que todavia no se con-
templan en Espafia. Ustedes prevén su actualizaciéon
—nos ha referido la orden—, pero no sabemos cuando
se procederd a esta actualizacién y por parte de quién
serd la iniciativa. Algo que me gustaria saber es de quién
serd la iniciativa de actualizar determinadas prestaciones
ortoprotésicas; me puedo referir a nuevos materiales o a
nuevas tecnologias. Parece increible que en estos
momentos todavia no estén contempladas las nuevas
tecnologias y los microprocesadores en el mundo de las
protesis y ortoprotesis, cuando es algo que estd a la orden
del dia hasta en asuntos menores de cualquier actividad
personal, familiar, casera, econémica, etcétera. Han
tenido la oportunidad de hacer un pequefio gesto en la
cartera de servicios que se ha aprobado en 2006, pero no
lo han hecho. El catdlogo ortoprotésico que viene des-
crito, en realidad, no ha supuesto ningtin avance, no ya
respecto al de 1995, sino sobre las actualizaciones del
catdlogo que se hicieron durante los ocho afios anteriores
a su Gobierno. En el afio 2000 se realizé un catdlogo
nuevo, que todavia no contemplaba otros asuntos, pero
que ya supuso un avance sobre el anterior que habia
en 1995. Hay algo que en su dia se hizo con una limita-
cion en el catdlogo ortoprotésico del afio 2000 que llama
la atencién que se mantenga todavia, que es, por ejemplo,
la inclusién de los audifonos para nifios de hasta 16 aios.
Naturalmente, las cosas se hacen gradualmente. En aquel
momento se incluyé hasta los 16 afios, pero debiera
haberse avanzado ya y haber aumentado, no digo de
golpe, pero si gradualmente, las cohortes de edad o las
circunstancias en que debiera ampliarse. No se ha hecho

—Illevamos ya muchos afios— y el mundo actual no va
por ahi como para que abortemos la posible mejora de
calidad de vida, mejor audicién, integracién, educacion,
etcétera, de nuestros jovenes con discapacidad a los 16
aflos. Debe mantenerse y es algo que debiéramos reparar
ya hasta completar todas las cohortes; la cohorte de
jévenes, jévenes en formacidn, jévenes en general y
personas adultas jovenes, ya debiera tener incluida esta
prestacion como tal. La realidad es que el catdlogo que
tenemos es totalmente inadecuado, es anticuado, es
obsoleto, ignora las necesidades actuales de las personas
con discapacidad y, desde luego, no ayuda a mejorar la
autonomia personal y, por tanto, la integracion social de
estas personas.

Hay otro hecho que me preocupa, y al mundo de la
discapacidad también, que es la rotura en este momento
de la igualdad, equidad y cohesién respecto del catdlogo
de prestaciones ortoprotésicas, de sus procedimientos y
de su financiacion, en lo referente al Sistema Nacional
de Salud. Cada comunidad auténoma esta desarrollando
sus propios catdlogos, sus propias prestaciones, sus
propios mecanismos de financiacion —absoluta en
algunos casos, pero en otros no— y procedimientos
distintos segin la comunidad auténoma. Algunos alivian
el procedimiento que dificulta la adhesion al tratamiento
o la adhesién a las prestaciones ortoprotésicas con
visado, presentacion de documentos, cuentas bancarias
o adelanto de las cantidades econdmicas necesarias para
comprar o proveerse de alguna de las prestaciones orto-
protésicas, que son enormente caras, con lo cual se estd
dando la paradoja de que el usuario estd financiando el
Sistema Nacional de Salud por adelanto, cuando deberia
ser al revés, sobre todo en personas con discapacidad,
cuyas necesidades econdmicas para mantener su calidad
de vida son muy superiores a las de otras personas que
no tienen ningdn problema. La rotura de la equidad, de
la igualdad y de la cohesién es algo que nos preocupa,
y compete al Ministerio de Sanidad y Consumo, en este
caso, la iniciativa de la coordinacién del Sistema
Nacional de Salud y del establecimiento de sus bases.
Aqui es mds importante que en otros aspectos todavia;
en otros aspectos también se da, pero aqui es prioritario
que las personas tengan los mismos derechos en todo el
territorio espafiol, independientemente de donde estén,
donde vivan o donde hayan nacido. Es algo que requiere
urgente solucioén y deben abordar ustedes su coordina-
cion, su armonizacion con el resto de las comunidades
auténomas para no vernos inmersos en diecisiete pres-
taciones ortoprotésicas, diecisiete porcedimientos y
diecisiete sistemas de financiacién distintos. La equidad
en este momento ya estd rota y ustedes tienen que tomar
la iniciativa, cuanto antes mejor, para evitar este pro-
blema.

Le puedo dar algunas claves, que no son mias, sino
que las ha dado el propio mundo de la discapacidad y
que ha reflejado el Cermi en todas sus publicaciones.
Para valorar la importancia del problema —que natural-
mente supongo que sabe, pero todos no—, hay que
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seflalar que el 10 por ciento de la poblacién total estd
utilizando prétesis o material ortoprotésico en este
momento, luego la importancia del asunto es cuantiosa
en su cantidad y también en su calidad. Otro dato que
nos dice como estd la prestacion ortoprotésica en este
momento es que la sanidad publica solo ha financiado
algo menos de un tercio del total de lo consumido en
Espafa en material ortoprotésico y en protesis. Hay que
sefialar también otros asuntos, ya de tipo conceptual.
Nosotros les decimos a las personas con discapacidad,
y sus asociaciones también, que se integren, que trabajen,
que hagan una vida normal, que son personas normales,
que su discapacidad no es impedimento, pero no les
damos los elementos necesarios para poder llegar a esta
integracion. Es tarea de todos, es algo prioritario, incluso
sobre otras prestaciones, atender y proporcionar a estas
personas los medios necesarios para su total y verdadera
integracion. El propio Cermi ha apuntado algunas con-
clusiones en una publicacién que tienen sobre ayudas
técnicas, y me gustaria saber si ustedes piensan recoger
algunas de estas conclusiones o gran parte de ellas,
porque tienen toda la I6gica del mundo y todo el derecho
a que se les concedan.

Quisiera hacer un inciso que es importante en esta
Comision y también en otras. Se ha dicho, en la Comi-
sién de Sanidad, y asi hay que reflejarlo, que no con-
tamos con una cartera de servicios de prestaciones
sociosanitarias. Esto nos deja en inferioridad de condi-
ciones respecto al resto del mundo civilizado, por lo
menos en nuestro contexto socioeconémico, y natural-
mente gran parte de estas prestaciones ortoprotésicas
podrian estar incluidas dentro de la cartera de servicios
sociosanitarios. Es el gran tema olvidado. La Ley de
Cohesidn recogia la necesidad de una atencién sociosa-
nitaria y, ademds, especificaba claramente de quién era
la responsabilidad de la parte sanitaria de esta atencion
sociosanitaria. Esta parte sanitaria corresponde al Sis-
tema Nacional de Salud, encabezado por el Ministerio
de Sanidad, que debe tener la iniciativa y proporcionar
la regulacién y la financiacion para poder desarrollar esta
cartera de servicios sociosanitaria, que cada vez es mas
necesaria. El Partido Popular ha presentado sucesiva-
mente enmiendas en los presupuestos e iniciativas en
este Congreso para que aparezca como tal, porque es un
déficit que no debe tener un pais que se considera
moderno, avanzado y que presume de tener en otros
asuntos una amplia cartera de servicios. Cada vez es mas
necesario incidir en este tema. Nosotros lo hemos pro-
puesto, y coincidimos con el mundo de la discapacidad
en que deberia existir un plan integral de atencién socio-
sanitaria a las personas con discapacidad. Cada vez es
mads necesario porque, si no, las personas con discapa-
cidad estardn peor atendidas y con déficit de atencidén
respecto del resto del mundo sociocultural fuera de
Espana.

Le voy a proponer algunas soluciones. Espero que
usted y el ministerio cuenten con ellas y que algunas se
pongan en marcha antes de que acabe la actual legisla-

tura y el actual periodo de Gobierno. Hay una que es
sencilla, y es que hay que contar con el mundo de la
discapacidad y con los profesionales que los atienden,
tanto en el comité asesor de la prestacion ortoprotésica
—no s€ cOmMo no estan ya prestando su asesoramiento y
contando con sus opiniones— como en la propia comi-
sion de prestaciones y aseguramiento, que hay que
desarrollar a través del real decreto de prestaciones. Es
algo inimaginable que no contemos con ellos y con sus
necesidades. En la orden que ustedes van a sacar dentro
de poco, como ha dicho, es necesario que conste de
manera directa o indirecta que la iniciativa para poder
actualizar el catdlogo de prestaciones y otras presta-
ciones —como ya le he dicho, las sociosanitarias deben
estar contempladas ya y, si no lo estdn, deberian
estarlo— corresponda también a las personas, usuarios
0 asociaciones que engloban el mundo de la discapa-
cidad, pero también otros, asi como a los propios profe-
sionales que los atienden, que muchas veces son el
referente para su asesoramiento. Seria necesario —no sé
si usted lo tiene en la cabeza, pero me gustaria que me
lo comentara— que tuvieran alguna prevision de aqui a
las elecciones de actualizar el catdlogo ortoprotésico. Si
no es a iniciativa del mundo de la discapacidad, que
naturalmente la tendrian, podria ser a iniciativa de
ustedes actualizar este catdlogo e incluir nuevos mate-
riales, nuevas tecnologias. Como he dicho antes, es
inimaginable que hoy en dia haya todo un sector que se
pueda beneficiar de las nuevas tecnologias y desarro-
llarlas para la propia calidad de vida y la integracion de
estas personas y que no cuente con ellas ni para las pro-
tesis y ortoprétesis ni para la propia comunicacién de
estas personas. La fibra de carbono o el titanio son mate-
riales que hoy en dia estdn en vigor en este campo y no
contamos con ellos, lo que es inimaginable en el mundo
de hoy. Hay que eliminar barreras de edad o de circuns-
tancias, como en el caso de los audifonos. No debemos
persistir en mantener la edad de 16 afos. Pudo ser una
solucion inicial del problema que existia en el afio 2000
para las personas con discapacidad, pero habia que haber
seguido avanzando en ello y ampliar las cohortes para
situarnos en este momento en el total de la poblacién,
porque no es mas que un problema econémico; ampliar
créditos necesarios en cada afio presupuestario para
abordar este problema. Le repito otra vez que es impres-
cindible coordinar en toda Espaia la financiacion, los
procedimientos y el catdlogo. Los procedimientos ya se
han quedado obsoletos. Pertenecen a otro régimen, que
no es el de nuestra Espafa de hoy. Poner trabas burocra-
ticas a las personas con discapacidad, asi como a otras
personas en otras cosas, que ademas tienen limitada su
movilidad para poder acceder a la prestacion, quita
accesibilidad y adhesion al tratamiento. Serfa necesario
revisar el importe de las ayudas, que son totalmente
insuficientes, y a medida que avance la calidad y las
mejoras en este tema, incorporando los materiales y las
nuevas tecnologias, atin van a ser mas insuficientes. Se
debe revisar este importe. También es de justicia eliminar
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la aportacién o el adelanto por parte del usuario de las
cantidades que se precisan para adquirir todos los ele-
mentos que estdn en el catélogo ortoprotésico.

Otro tema en el que incide el mundo de la discapa-
cidad, y en concreto el Cermi, es en la inclusion en el
catdlogo de los repuestos y la reparaciones. No hacemos
nada con dar una prestacion ortoprotésica de calidad, dar
a una persona una protesis, una silla de ruedas, cuando
por cualquier circunstancia puede romperse o estro-
pearse, con el agravio que supone para estas personas,
muchas de ellas con limitaciones econdmicas, a las que
se les limita su prestacién. Hay otro tema clarisimo, que
es la falta de informacién que tienen los usuarios y los
profesionales sobre las prestaciones orotoprotésicas, su
acceso y como conseguirlas. Es necesario que se dote al
sistema de informacién. Hay cien mil maneras de
hacerlo, desde campaias hasta el establecimiento de un
sistema de informacién on-line o de otro tipo para que
los usuarios y los profesionales puedan acceder a la
informacién y, por tanto, a las prestaciones, que es su
derecho.

Respecto a la cartera de servicios sociosanitaria, como
le he comentado, creo que es imprescindible desarro-
llarla y, ademads, junto con la prestacién ortoprotésica,
debe convertirse en un derecho subjetivo, algo que no
contempla la Ley para la autonomia personal y atencion
a las personas con dependencia, que limita el derecho
subjetivo. Ha supuesto un avance, pero ha quedado muy
limitado el derecho subjetivo de lo que podriamos llamar
gerontoprestaciones. Nos hemos quedado cortos y hay
que ampliar el derecho subjetivo a las prestaciones
sociosanitarias y sociales, en este caso concreto en
mayor medida.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Socialista
tiene la palabra la sefiora Sdnchez Rubio.

La sefiora SANCHEZ RUBIO: Seiior secretario
general de Sanidad, ilustre y estimado granadino, bien-
venido a esta Comision. Quiero agradecerle su presencia
y su comparecencia, que es un signo muy importante de
cémo ha sido y cémo es el abordaje que hace el Gobierno
socialista respecto a los temas relativos a las personas
con discapacidad en cada drea y, en este caso, en el drea
de sanidad, con toda la intensidad que corresponde de
manera escalonada, pero con un compromiso desde el
primer dia. Estoy de acuerdo con el portavoz del Grupo
Popular en el sentido de la necesidad de actualizacién
de la cartera de servicios comunes, pero no puedo estar
de acuerdo con €l en el sentido de la inactividad del
Gobierno socialista en esta materia, puesto que desde el
principio se ha puesto manos a la obra. Tanto es asi, que
se regul6 a través del real decreto de 2006 la cartera de
servicios comunes y todo el procedimiento para su
actualizacién y, como bien nos ha comentado el secre-
tario general de Sanidad, estd préximo a su publicacién
el proyecto de orden para el desarrollo de este procedi-
miento de la cartera de servicios comunes. Es muy

importante que queden bien definidas y bien claras la
mejora del catdlogo de prestaciones y la actualizacion
de la cartera de servicios. Por eso me gustaria preguntarle
en qué sentido van a incidir en este desarrollo, en esta
actualizacién de la cartera de servicios, y como va a
influir en la mejora y actualizacién de la prestaciéon
ortoprotésica de la cartera comin de servicios del Sis-
tema Nacional de Salud. Tal como esta definido y con
un desarrollo adecuado, en estos momentos s un instru-
mento fundamental en materia de atencion a las personas
en situacion de dependencia, tanto en la prevencién de
situaciones de dependencia como en la atencion de las
mismas. Esto es muy importante. También es muy
importante definir y aclarar que es conveniente que cada
sistema asuma su compromiso con las personas en situa-
cién de dependencia y para promocionar la autonomia
de las mismas. Salir fuera de los sistemas establecidos,
en este caso el Sistema Nacional de Salud o el sistema
de autonomia y atencion a la dependencia, puede signi-
ficar entrar en tierra de nadie. Creo que es fundamental
ahora mismo enmarcarnos en el sistema de bienestar
social que tenemos, en este caso concreto en el sistema
de autonomia y atencién a la dependencia, y en el sis-
tema de salud. Es fundamental que lo hagamos asi para
que cada sistema asuma su responsabilidad en las mate-
rias en las que es competente. Eso permitird que las
personas en situacion de discapacidad se encuentren
ampliamente atendidas, en funcion de sus caracteristicas
y de sus circunstancias, en el sistema de salud. Ese tema
nosotros lo hemos planteado asi siempre. Creemos que
también coincidimos con el sector de la discapacidad vy,
posiblemente, podriamos coincidir con el resto de los
grupos si entraramos en profundidad en este asunto.

Quiero volver a incidir en mi agradecimiento, también
agradecerle el trabajo que estdn haciendo en esta materia,
ya que desde el inicio de la legislatura no han dejado de
profundizar en el desarrollo de la cartera de servicios
comunes. [gualmente, creo que es necesario seguir avan-
zando en este tema.

El sefior PRESIDENTE: Para responder a las inter-
venciones de los portavoces de los grupos parlamentarios
tiene la palabra el sefior secretario general de Sanidad.

El sefior SECRETARIO GENERAL DE SANIDAD
(Martinez Olmos): Quiero agradecer el tono constructivo
de las intervenciones, tanto del sefior Vadillo como de la
seflora Sdnchez Rubio, en las que, ademads, hay plantea-
mientos coincidentes con nuestra iniciativa. Estamos
hablando de una cuestion de enorme relevancia desde el
punto de vista de la solidaridad que tiene que practicar
el Sistema Nacional de Salud. La tarea del Gobierno
durante este periodo era importante en lo que se refiere
a la construccidn de la arquitectura juridica necesaria
para poder ampliar prestaciones, sobre la base de la
evidencia de que esas prestaciones en las administra-
ciones sanitarias, si se amplian, si se modifican y si se
mejoran, ayudan a prestar mejores servicios sanitarios,
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y esta es una tarea que requeria un tiempo. La estamos
culminando, en los préximos dias se va a publicar la
orden de actualizacion de cartera de servicios.

Ademads, quiero subrayar que el planteamiento es
coherente con lo que acordamos en la Ley de Cohesion
y Calidad. Se hizo un disefio muy estratégico para el
Sistema Nacional de Salud, donde coincidimos con el
Gobierno anterior en la idea de que la actualizacién de
las prestaciones tenia que tener fundamento en la evi-
dencia cientifica cosa que es evidente y que todos com-
partimos y, sobre todo, es necesario en un Sistema
Nacional de Salud que se basa en el conocimiento cien-
tifico. Pero tan importante como eso es el conocimiento
del impacto econémico que puedan tener las decisiones
para que sean viables, y ahi se incorpor6 —ahora cul-
mina con esta orden ministerial— ese procedimiento.
Por tanto, quiero resaltar el valor que tiene el trabajo
realizado con las comunidades auténomas para actua-
lizar la cartera de servicios, mediante el real decreto que
se aprob6 el afio pasado o el procedimiento que apro-
bamos ahora con la orden ministerial.

En paralelo, nosotros hemos desarrollado, a través del
Plan de Calidad, una estrategia muy pujante de poten-
ciacion del trabajo de las agencias de evaluacién de
tecnologia sanitaria. Hemos acordado todos los estudios
que se tienen que realizar en todas las materias y algunas
de ellas tienen que ver con el tema que aqui nos ocupa,
porque —al igual que sucede con los medicamentos, al
hablar de una Agencia de Evaluacién de Medica-
mentos— necesitamos disponer de agencias técnica-
mente capacitadas para aportarnos informacién en la
toma de decisiones, para que, cuando incorporemos una
nueva prestacion del tipo que sea, sepamos qué beneficio
va a tener para la salud de las personas. Cudnto nos
cuesta es un dato més técnico y es una cuestion dife-
rente.

Hemos culminado esa primera fase. Inmediatamente
después de que se apruebe la orden ministerial y se
publique en el Boletin Oficial del Estado vamos a con-
vocar la primera reunién del Comité asesor de la presta-
cién ortoprotésica, con el objetivo de que nos planteen
lo que es necesario actualizar en esta materia; repito,
inmediatamente. Calculo que en dos o tres semanas
estaremos convocando esa reunion. Logicamente, en ese
comité, que tendrd que hacer una propuesta para la
Comision de Aseguramiento, Financiacién y Presta-
ciones —donde estdn las comunidades auténomas, que
tienen, finalmente, que intervenir en la toma de deci-
siones—, vamos a contar con la opinién de las organi-
zaciones de pacientes, que pueden ser consultadas. En
algunas ocasiones hemos tenido reuniones con ellas,
pero van a ser consultadas en este proceso porque creo
que hay un objetivo que compartimos: que hay que
actualizar esta prestacion a la luz de las nuevas técnicas
de que disponemos.

Al mismo tiempo, les quiero comunicar que se va a
encargar a la Agencia de Evaluacién de Tecnologia
Sanitaria un informe técnicamente complementario. El

objetivo es actualizar esta prestacion y ponerla al mejor
nivel desde el punto de vista de las tecnologias disponi-
bles. Coincido con planteamientos que ha hecho el sefior
Vadillo, igual que la parte que corresponde a la sefiora
Sanchez Rubio, en que el paso siguiente lo tenemos que
dar en esa direccion. Por tanto, vamos a seguir hasta el
dltimo minuto de la legislatura trabajando en esa direc-
cion. Estoy convencido de que el informe que vamos a
tener a nuestra disposicion antes de que se agote la legis-
latura va a ser de enorme utilidad de cara a los siguientes
pasos. Ademads, no me parece baladi —lo quiero
subrayar— la importancia de que el debate de actuali-
zacion de carteras de servicios en general, y en particular
de la prestacion ortoprotésica, debe ser coincidente con
el debate politico sobre la financiacién autonémica que
se va a producir la préxima legislatura, porque tenemos
que hacer propuestas que sean viables, que puedan ser
sostenibles, financieramente hablando, por parte de
quienes tienen luego que ejecutar la aplicacién de este
catdlogo de prestaciones, que no son otras que las comu-
nidades auténomas. Me parece de una enorme impor-
tancia disponer de un consenso técnico y social acerca
de por dénde tiene que ir la ampliacién y la mejora del
catdlogo de prestaciones ortoprotésicas, y hacerlo coin-
cidir con el debate politico de financiacién autonémica,
que haga viables las alternativas que se planteen. Creo
que tiene un enorme valor el trabajo que hemos hecho
en el Gobierno —no quiero atribuirle al Gobierno exclu-
sivamente el mérito, porque lo hemos hecho con las
comunidades auténomas, incluso con alguna discre-
pancia, pero con el acuerdo bédsico de que la actualiza-
cién era necesaria y también lo era hacerlo de esta
manera y que hay que agradecérselo al conjunto del
Sistema Nacional de Salud. Légicamente, esto va a venir
a mejorar la respuesta que desde Sanidad hay que darles
a personas que van a tener que ser atendidas en el &mbito
de la atencién a la dependencia, sin ninguna duda. Ha
comentado el sefior Vadillo la necesidad de desarrollar
la cartera de servicios sociosanitarios previstos en la Ley
de Cohesion; por supuesto que si, este va a ser uno de
los primeros pasos. Pero el Gobierno, y de la mano van
a venir seguro las comunidades auténomas, no va a dejar
de cumplir su tarea de atencion sanitaria a las personas
dependientes, una vez que empiece a desarrollarse
—probablemente con mas lentitud de la deseada— el
sistema de atencion a la dependencia y, por tanto, las
personas con esa necesidad tendrdn respuesta por parte
de los servicios de salud y el Gobierno central va a estar
apoyando e impulsando alguna iniciativa que, en su
momento, daremos a conocer. Pero creo que el mensaje
para el sector, para los profesionales, pero fundamental-
mente para los ciudadanos que esperan avances en este
sentido, es que empezamos —una vez terminada la
construccion de la arquitectura juridica— la actualiza-
cién de la cartera de servicios ortoprotésicos que permita
que mejoremos de manera decisiva la prestaciéon que en
este &mbito damos a las personas con discapacidad.
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El seiior PRESIDENTE: Brevemente, sefior
Vadillo.

El sefior VADILLO ARNAEZ: Quiero hacer un
inciso muy breve en cuanto a algo a lo que se ha referido
el sefor secretario general. En muchas cosas estoy de
acuerdo con €l, incluso en que hay que valorar el impacto
econdmico de cualquier medida que se tome en sanidad.
Esto es algo que ya es costumbre, es historia, pero que
no siempre se hace; y en este caso —precisamente habia
comentado la cartera de servicios sociosanitaria, y usted
también— no es solo el impacto en salud, también hay
que tener en cuenta el aspecto de medicién de calidad
de vida —hay paises que miden la calidad de vida
incluso para poner una vacuna— y sobre todo el aspecto
de integracion. Puede que en algunas prestaciones no sea
solo competencia del Ministerio de Sanidad, puede que
tengan que colaborar también otros ministerios. Con la
costumbre que hay de que el dinero de sanidad es el
Unico que se mira con cuentagotas como se va a gastar,
puede que haya que mirar el aspecto sanitario puro, que
a veces no da para una prestacion, y habrd que mirar
otros aspectos que si que den para esa prestacion, lo que
supone que pueden colaborar otros ministerios y otros
departamentos. Si hiciera falta, solo actuaria el de
Sanidad, pero teniendo en cuenta ese aspecto organiza-
tivo. De todas maneras, sefior secretario general, nos deja
el trabajo al Partido Popular para la siguiente legislatura.
Nos pone un poco mds de trabajo, pero no se preocupe
que también afrontaremos el reto, como usted ha indi-
cado.

El sefior PRESIDENTE: Sefior secretario.

El sefior SECRETARIO GENERAL DE SANIDAD
(Martinez Olmos): Una minima precision, si me permite.
Efectivamente, cuando se plantea una actualizacién de
cualquier aspecto de la cartera de servicios, el principal
elemento es qué mejora en la salud y en el bienestar de
los ciudadanos. De eso no cabe ninguna duda y hay pleno
acuerdo de las administraciones sanitarias. Pero también
el procedimiento que se contemplé en la Ley de Cohe-
sion y que desarrolla esta normativa que he comentado,
establece que para la toma de decisiones, para saber qué
impacto presupuestario puede tener una modificacién en
la cartera de servicios o la incorporacién de una nueva
prestacion hay que saber qué impacto previsible tiene.
Y precisamente hay una comisién interministerial para
valorar que, si el impacto es significativo, es importante,
la decision de financiacion concreta, una vez que se ha
valorado que va a beneficiar a la salud de las personas,
corresponde al Consejo de Politica Fiscal y Financiera,
donde estdn representadas las comunidades autdnomas
y el Ministerio de Economia y Hacienda, que decidiria
en ese caso como se procede a esa financiacién. Por eso
me parece importante que en la préxima legislatura —ya
veremos quién gobierna, lo decidiran los ciudadanos,
pero lo importante es que estén los railes puestos— este

debate coincida con el debate de financiacién autoné-
mica porque eso permitird que los avances sean sosteni-
bles; es decir, que los responsables politicos sepan que
si amplian una o equis prestaciones hay los recursos
necesarios para ello.

El sefior PRESIDENTE: Gracias, sefor secretario
general de Sanidad, por su presencia hoy entre nosotros
en la Comisién y también por toda la informacién ofre-
cida.

Se suspende la sesién por tres minutos. Se reanudara
con la siguiente comparecencia. (Pausa.)

— DEL SENOR DIRECTOR GENERAL DE
COORDINACION DE POLITICAS SEC-
TORIALES DE DISCAPACIDAD (RAMIRO
IGLESIAS) PARA EXPLICAR LAS POLI-
TICAS SOBRE DISCAPACIDAD QUE VA A
LLEVAR A CABO SU DEPARTAMENTO. A
SOLICITUD DEL GRUPO PARLAMENTA-
RIO POPULAR EN EL CONGRESO. (Nimero
de expediente 212/001665.)

El sefior PRESIDENTE: Sefiorias, se reanuda la
sesion con la comparecencia del director general de
Coordinacién de Politicas Sectoriales de Discapacidad
para explicar las politicas sobre discapacidad que va a
llevar a cabo su departamento. En primer lugar, quiero
dar la bienvenida al director general y estoy seguro que
su intervencion también va a ser de gran interés y utilidad
para los trabajos que la Comisién desempeiia.

Tiene, por tanto, la palabra el sefior director general
de Coordinacién de Politicas Sectoriales de Discapa-
cidad.

El sefior DIRECTOR GENERAL DE COORDI-
NACION DE POLITICAS SECTORIALES DE
DISCAPACIDAD (Ramiro Iglesias): Comparezco ante
esta Comisién no permanente para las politicas integrales
sobre la discapacidad, a peticién del Grupo Parlamen-
tario Popular, para explicar las politicas sobre discapa-
cidad que va a llevar a cabo mi departamento.

Seforias, deseo en primer lugar citar los puntos sobre
los que versard mi intervencion respecto a las politicas
que sobre la discapacidad vamos a llevar a cabo, para
después pasar a exponer cada uno de sus puntos con
mayor profundidad: Estrategia global de accién para el
empleo de personas con discapacidad 2007-2008; puesta
en marcha del sistema arbitral para la resolucién de
quejas y reclamaciones en materia de igualdad de opor-
tunidades; no discriminacién y accesibilidad por razén
de discapacidad; Centro Nacional de Tecnologias de la
Accesibilidad, preparacion del III Plan de accién para
personas con discapacidad y Amigo Paralimpico, deporte
paralimpico.

Voy a empezar con la estrategia global de accion para
el empleo de personas con discapacidad 2007-2008. El
Gobierno considera como una de las prioridades de su
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politica social la participacién integra y laboral de las
personas con discapacidad y para ello viene trabajando
desde el inicio de la legislatura, tanto elaborando normas
especificas como atendiendo a las personas con disca-
pacidad, en general, en todas y sus diversas actuaciones,
normativas o de otro tipo. Haciendo un poco de memoria,
entre las medidas especificas e importantes aprobadas
en materia de empleo ha de hacerse referencia, sin lugar
a dudas, en el dmbito del empleo publico al Real
Decreto 2271/2004, de 3 de diciembre, por el que se
reguld el acceso al empleo puiblico y la provision de
puestos de trabajo de las personas con discapacidad,
norma que desarrolla lo establecido en la Ley 53/2003,
de 10 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades.

En segundo lugar, el proceso de didlogo social sobre
el mercado de trabajo desarrollado por el Gobierno, los
interlocutores sociales y las personas con discapacidad
qued6 culminado en la Ley 43/2006, de 29 de diciembre,
para la mejora del crecimiento y el empleo. Esta ley ha
supuesto el establecimiento de importantes bonifica-
ciones para la contratacién, siendo destacable el hecho
de que, dentro del dmbito personal de estas bonifica-
ciones, el colectivo integrado por las personas con dis-
capacidad es destinatario de las bonificaciones mas
cuantiosas. Asimismo, deben destacarse dos importantes
normas reglamentarias: el Real Decreto 469/20006, de 21
de abril, por el que se regulaban las unidades de apoyo
a la actividad profesional en el marco de los servicios de
ajuste personal y social de los centros especiales de
empleo, y el Real Decreto 8§70/2007, de 2 de julio, por
el que se regula el programa de empleo con apoyo como
medida de fomento de empleo para personas con disca-
pacidad en el mercado ordinario de trabajo. Con esta
medida se cerraba el II Plan de Empleo.

Siguiendo esta misma linea de actividad, el departa-
mento tiene la voluntad de continuar trabajando en favor
de la integracién social y laboral de las personas con
discapacidad, respondiendo ahora también al compro-
miso legal de elaborar una estrategia global de accién
para el empleo de las personas con discapacidad, segin
se contempla en la disposicidn adicional duodécima de
la Ley 43/2006, que establece especificamente que,
previa consulta con los interlocutores sociales y con las
organizaciones representativas del sector de la discapa-
cidad, el Gobierno de la nacién aprobara una estrategia
global de accién para el empleo de personas con disca-
pacidad 2007-2008. Esta misma disposicion adicional
marca cudl ha de ser el contenido de la estrategia global,
sefialando que contendrd un repertorio con su correspon-
diente calendario, iniciativas y medidas normativas,
programadticas y presupuestarias dirigidas a promover el
acceso de las personas con discapacidad al mercado de
trabajo, mejorando su empleabilidad y su integracion
laboral. Por tdltimo, dicha disposicién adicional ordena
los objetivos que debe llevar la estrategia global al
sefalar que contard entre los objetivos preferentes dis-
minuir los indices de desempleo y elevar las tasas de
actividad de las personas con discapacidad, con especial
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atencion a las mujeres con discapacidad y a aquellas
otras personas que por su discapacidad presentan difi-
cultades severas de acceso al mercado de trabajo.

Por otro lado, como SS.SS. conocen bien, en el debate
sobre el estado de la Nacidn celebrado en el mes de julio
pasado, el Congreso de los Diputados aprobd una reso-
lucién, la nimero 22, sobre ayuda a las familias, en cuyo
apartado niimero cinco se instaba al Gobierno a elaborar
la estrategia. Para comenzar a elaborarla, la Secretaria
General de Empleo, junto con los servicios publicos de
empleo, la Direccién General de Coordinacién de Poli-
ticas Sectoriales sobre la Discapacidad, los interlocutores
sociales —empresas y sindicatos— y las organizaciones
representativas de las personas con discapacidad, han
mantenido varias reuniones en las que, a partir de un
diagnéstico previo sobre la situacion actual de las per-
sonas con discapacidad, se han identificado los objetivos
que deben alcanzarse, ajustando las lineas de actuacién
que se desarrollardn en el futuro por todas las partes
implicadas. La estrategia global contendra un repertorio
con su correspondiente calendario, iniciativas y medidas
normativas, programaticas y presupuestarias dirigidas a
promover el acceso de las personas con discapacidad al
mercado de trabajo, mejorando su empleabilidad y su
integracion laboral. Contendrd los siguientes objetivos:
Removerd las barreras legales, fisicas y socioculturales
que audn dificultan el acceso al empleo de las personas
con discapacidad, con especial atencién a las mujeres
con discapacidad; va a potenciar la educacién y la for-
macion de las personas con discapacidad para favorecer
su empleabilidad; y va a disefiar nuevas politicas activas
de empleo mejor adaptadas a las necesidades de las
personas con discapacidad y a nuestro tiempo, en espe-
cial las necesidades de aquellas personas que por su
discapacidad presentan dificultades severas de acceso al
mercado de trabajo. De este modo, la estrategia global
de accién para el empleo de personas con discapacidad
constituye el instrumento que va a establecer el marco
general de las politicas de empleo dirigidas a personas
con discapacidad a corto y a medio plazo y responde a
tres exigencias basicas. En primer lugar y ante todo, es
una exigencia social. Urge que los poderes publicos y el
resto de actores implicados en esta tarea atinen esfuerzos
para seguir avanzando en la integracién laboral de las
personas con discapacidad. Por este motivo el Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales estd elaborando la estra-
tegia. En segundo lugar, es necesario adoptar medidas
audaces a partir de un enfoque renovado y actual que nos
permitan conseguir objetivos cuantificables sobre la
participacion de las personas con discapacidad en el
mercado de trabajo. En tercer y ultimo lugar, la estrategia
ha de servir para articular de manera adecuada y respe-
tuosa con la distribucién competencial la diversidad de
iniciativas en materia de politicas de empleo desarro-
lladas desde la Administracion central y las iniciativas
que con varias denominaciones —planes de accion,
planes autonémicos, etcétera.— se han venido poniendo
en marcha en las distintas comunidades auténomas. La
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estrategia pretende también movilizar —cémo no— a la
sociedad espafiola y hacerla atin mas sensible y compro-
metida con la igualdad de trato de las personas con
discapacidad en el empleo y aspira a transformar los
valores, las actitudes y los comportamientos de todos los
sujetos implicados en la integracién laboral de personas
con discapacidad.

Sefiorias, voy a explicar el sistema arbitral para la
resolucién de quejas y reclamaciones por razén de dis-
capacidad. La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de
igualdad de oportunidades, no discriminacidn y accesi-
bilidad universal de las personas con discapacidad,
determina que el Gobierno, previa audiencia de los sec-
tores interesados y de las organizaciones representativas
de las personas con discapacidad y sus familias, estable-
cerd un sistema arbitral que, sin formalidades especiales,
atienda y resuelva con caricter vinculante y ejecutivo
para ambas partes las quejas o reclamaciones de las per-
sonas con discapacidad en materia de igualdad de opor-
tunidades y no discriminacién. Esta obligacion se atendio
por el Gobierno mediante el Real Decreto 1417/2006,
de 1 de diciembre, por el que se establece el sistema
arbitral para la resolucién de quejas y reclamaciones en
materia de igualdad de oportunidades, no discriminacién
y accesibilidad por razén de discapacidad.

Este sistema arbitral se configura como un sistema
que, sin formalidades especiales, ha de atender y resolver
con cardcter vinculante y ejecutivo las quejas y reclama-
ciones de las personas con discapacidad referidas a
algunas de las siguientes materias: telecomunicaciones
y sociedad de la informacion, espacios puiblicos urbani-
zados, infraestructuras y edificacion, transporte, y bienes
y servicios a disposicién del publico. Para la puesta en
marcha y funcionamiento de dicho sistema arbitral, la
Direccion General de Coordinacién de Politicas Secto-
riales sobre la Discapacidad estd realizando las activi-
dades siguientes. En primer lugar, se va a constituir la
junta arbitral central y las juntas arbitrales en cada una
de las comunidades auténomas y en las ciudades de
Ceuta y Melilla. La junta arbitral central ha de nombrarse
por la Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Fami-
lias y Discapacidad entre su personal; en ella habrd —y
esto es importante— dos vocales a propuesta respecti-
vamente de la organizacion de las personas con discapa-
cidad, el Comité Espaiiol de Representantes de Personas
con Discapacidad —Cermi—, que ya ha propuesto a sus
dos vocales, y de la organizacién econémica de carcter
econémico sin dnimo de lucro CEOE Cepyme. Para
configurar estas juntas arbitrales, el Ministerio de Tra-
bajo va a firmar convenios de colaboracién con cada una
de las comunidades auténomas y Ceuta y Melilla. Con-
templaran el 4mbito funcional, las condiciones de fun-
cionamiento y las remuneraciones de los arbitros, de los
miembros de las juntas y los gastos que genere la prac-
tica de pruebas dentro del procedimiento a propuesta del
colegio arbitral. Para ello, se va a abordar en la préxima
reunién de la conferencia sectorial para concretar los
criterios que determinardn la cuantia econémica que
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debe aportar el Ministerio de Trabajo en funcién del
nimero de personas con discapacidad de cada comu-
nidad auténoma. En segundo lugar, estamos trabajando
en este mismo desarrollo del real decreto en un disefio
de un distintivo oficial de adhesidn al sistema arbitral
mediante elaboracién propia o a través de servicios
ajenos por el procedimiento de contratacién publica que
corresponda, del que se hard entrega a aquellos que se
adhieran al sistema arbitral. En tercer lugar, promove-
remos la adhesion al sistema arbitral mediante ofertas
publicas de sometimiento —OPS— entre las empresas
y agentes implicados. En cuarto lugar, estamos elabo-
rando la aplicacion informéatica que dé€ soporte técnico
a todas las fases del procedimiento arbitral, como son la
existencia de un registro central de las ofertas publicas
de sometimiento al sistema arbitral o una lista y desig-
nacion de arbitros y colegios arbitrales. Finalmente, se
tramitard ante la Agencia de Proteccién de Datos el
registro de los ficheros de los procedimientos citados.
Para el desarrollo de estas actividades y actuaciones el
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales estd trabajando
intensamente con las comunidades auténomas y ciu-
dades de Ceuta y Melilla. En este sentido, el pasado
dia 13 de noviembre se celebré una reunidn entre repre-
sentantes de ambas partes en la que se acordé abordar
finalmente la implantacion del sistema arbitral, previo
estudio y valoracién de las propuestas efectuadas en
relacion con los aspectos de ejecuciéon comentados y con
la finalidad de conseguir la mdxima homogeneidad y
uniformidad del sistema en todo el Estado.

Seforias, el Gobierno ha puesto en marcha un centro
importante que va a ser un hito en la accesibilidad de las
personas con discapacidad. Me estoy refiriendo al Centro
Nacional de Tecnologias de la Accesibilidad. El Minis-
terio de Trabajo y Asuntos Sociales, teniendo presente
el mandato de la Ley de igualdad de oportunidades, no
discriminacién y accesibilidad universal sobre la nece-
sidad de promover la accesibilidad integral ademas de
una auditoria de accesibilidad en los entornos fisicos de
la Administracién publica que se hizo en 2006, ha impul-
sado una auditorfa integral de accesibilidad de los por-
tales de Internet que tiene como objetivo hacer que todas
las paginas web y todos los servicios virtuales de la
Administracion puedan ser usadas por cualquier usuario
final, con independencia de las posibles discapacidades
que pueda presentar. Esta auditoria contempla la acce-
sibilidad y la usabilidad, asi como una propuesta de
recomendaciones para alcanzar los objetivos reconocidos
de accesibilidad de distintos sitios web de la Adminis-
tracién General del Estado. En esta misma linea, la Ley
del acceso electronico de los ciudadanos a los servicios
publicos y las nuevas tecnologias de la informacion
facilitan, sobre todo, el acceso de los servicios ptiblicos
a aquellas personas que tenian grandes dificultades para
llegar a las oficinas publicas. Por todos estos motivos,
se ha puesto en marcha el Centro Nacional de Tecnolo-
gias de la Accesibilidad, integrado en el Instituto
Nacional de Tecnologias de la Comunicacién, Inteco,
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adscrito a su vez al Ministerio de Industria y situado en
Ledn. Dicho centro, promovido conjuntamente por el
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, y el Inteco, el
Ministerio de Industria, Turismo y Comercio, ha nacido
como referente estatal en la adaptacion de tecnologias
para las personas con discapacidad. Este proyecto se
inicia con la implicacién de seis empresas del sector
privado —Dragados, El Corte Inglés, Fundacién ONCE,
Philips, Telefénica y Vodafone— que desarrollaran en
Ledn proyectos destinados a la investigacion e innova-
cion en la eliminacion de las barreras que dificultan la
vida diaria de las personas con discapacidad. A estas
empresas, que participan como socios promotores de
inicio, se irdn incorporando nuevas empresas del sector
privado que entrardn a formar parte del proyecto. Uno
de los objetivos de este centro es facilitar que las paginas
web pertenecientes a la Administracién General del
Estado puedan ser visitadas y utilizadas por el mayor
numero de personas, hasta llegar a la totalidad de las
personas con discapacidad, independientemente de sus
propias limitaciones o las derivadas de su entorno, revi-
sando para ello el grado de accesibilidad y cumplimiento
de estandares, ofreciendo soporte y formacién a la Admi-
nistracion y realizando estudios de observatorio.

Este Centro Nacional de Tecnologias de la Accesibi-
lidad es un proyecto pionero en Europa y tiene objetivos
muy concretos, como el de convertirse en un centro de
referencia estatal para el ensayo, innovacién evaluacion
y exposicién de los avances en accesibilidad y disefio
para todos, y en un centro de difusién y promocién de
buenas précticas para la cooperacién y el impulso de
[+D+i. Aglutinard los proyectos de las empresas espe-
cializadas en el 4rea de la discapacidad y también de
aquellas que no estén especializadas en dicha 4rea,
porque el objetivo final es que todas las empresas y toda
la sociedad contemple integra y transversalmente la
discapacidad. Este centro promueve, entre otras inicia-
tivas novedosas, el disefio de tres casas dométicas,
totalmente automatizadas y adaptadas a cada nivel de
dependencia y trabajard en disefios avanzados y perso-
nalizados en dependencia. Este centro, ademads de cola-
borar en la satisfaccion de las necesidades de los usuarios
con discapacidad, constituye una oportunidad de mer-
cado para la industria. Todas las personas con discapa-
cidad constituyen un grupo de consumidores potencial-
mente muy amplio y cada vez mas por el envejecimiento
de la poblacién. Ademads, se trata de un grupo con un
alto nivel de organizacién que, por tanto, puede hacer
valer sus preferencias en el mercado. Por consiguiente,
hay una gran cantidad de posibilidades implicitas de
explotacion comercial de las tecnologias de la informa-
cién, que sean desarrolladas teniendo en cuenta las
necesidades de las personas con discapacidad favore-
ciendo, en ultima instancia, a las personas con discapa-
cidad y a la sociedad en su globalidad. El Centro
Nacional de Tecnologias de la Accesibilidad va a signi-
ficar un punto de encuentro de la industria espafiola de
la accesibilidad, de los operadores de servicios y de los
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propios usuarios y el movimiento asociativo. También
va a servir de plataforma que pueden utilizar distintas
empresas desarrolladoras de tecnologias de la accesibi-
lidad para realizar sus pruebas y asi colaborar a evaluar
las iniciativas de las demandas de los usuarios. En defi-
nitiva, el Centro Nacional Demostrador de Tecnologias
de la Accesibilidad estd destinado a ser una muestra
permanente de tecnologias de la accesibilidad para la
difusién y promocion de las mismas, tanto en el &mbito
nacional como en el internacional. Un centro para la
homologacién y estandarizacion de las tecnologias de la
accesibilidad. Un punto de encuentro de la industria
espafiola, de los operadores de servicio y de los propios
usuarios y el movimiento asociativo. Un laboratorio para
el ensayo de tecnologias de la accesibilidad y su adap-
tacion a las tecnologias del hogar. Una plataforma, en
definitiva, de distintas empresas desarrolladoras de tec-
nologias de accesibilidad para realizar pruebas perma-
nentes y continuas de sus desarrollos y evaluar las ini-
ciativas de las demandas de los usuarios.

Seforias, quiero hablarles del III Plan de accion de
personas con discapacidad. El Plan de accién del Con-
sejo de Europa para la promocidn de los derechos y
participacién de las personas con discapacidad reco-
mienda a los gobiernos de los Estados miembros que
introduzcan en sus politicas, legislaciones y précticas los
principios enunciados y que apliquen las acciones pre-
conizadas en el plan, promoviendo su aplicacién incluso
a 4ambitos no sujetos a la responsabilidad directa de los
poderes publicos pero en los que estos ejercen su poder.
También sefala la necesidad de cooperar con el sector
privado y la sociedad civil, implicando especialmente a
las organizaciones no gubernamentales y representativas
de las personas con discapacidad. Promoviendo los
derechos de las personas con discapacidad, en estos
tltimos afios en el &mbito nacional nos encontramos con
el IT Plan de accién de personas con discapacidad que
finaliza este afo, que se dirigi6é especificamente a
abordar las necesidades de las graves discapacidades y
que culmind en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
promocion de la autonomia personal y atencién a las
personas en situacion de dependencia y que ha dado
respuesta a uno de los principales retos de la politica
social en los paises desarrollados, como es atender las
necesidades de aquellas personas que, por encontrarse
en situaciones de especial vulnerabilidad, requieren
apoyos para desarrollar las actividades esenciales en la
vida diaria. También elaborado con el fin de equilibrar
y reequilibrar la situacion de desigualdad entre mujeres
y hombres con discapacidad, el 1 de diciembre de 2006
el Gobierno aprobé el Plan de accién para mujeres con
discapacidad. En estos presupuestos se enmarcan las
lineas que quedardn plasmadas en el futuro III Plan de
accion para personas con discapacidad, que tendrd como
objetivo el reconocimiento de la discapacidad como un
componente de la diversidad humana. Para conseguir
este objetivo serd necesario invertir e intervenir en una
doble direccién: sobre los sistemas de proteccion social
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y politicas publicas en general, para que se flexibilicen
y puedan realmente ser aprovechadas por quienes mas
lo necesitan, teniendo que incorporar para ello la variable
de discapacidad y género en los mismos; y sobre las
personas con discapacidad, especialmente las mujeres,
para que mediante medidas de accién positiva salgan de
su aislamiento, se integren y participen plenamente en
todos los dmbitos de la vida social.

Este nuevo plan estd inspirado en los conceptos mas
actuales sobre discapacidad, los mismos que definen el
plan de accién del Consejo de Europa o de 1a Convencion
Internacional de la ONU sobre los derechos de las per-
sonas con discapacidad, es decir, no discriminacién,
igualdad de oportunidades, normalizacién y vida inde-
pendiente, participacion, igualdad entre mujeres y hom-
bres, accesibilidad universal, transversalidad, de tal
manera que impere e impregne todas las politicas, y
cooperacion institucional, implicando tanto a las insti-
tuciones publicas como a la iniciativa social y privada.
Este III plan de accién designard una relacién de ambitos
o0 areas en los que serd aplicable: poder y participacion,
educacion, empleo, abusos y violencia, proteccién social
y juridica, investigacién, sensibilizacién y cooperacién
institucional. De este modo, ya estamos trabajando desde
una perspectiva de la discapacidad en una triple ver-
tiente: la de las propias personas con discapacidad y sus
familias, para que sean ellas mismas quienes definan sus
expectativas; la de los profesionales de los diferentes
sectores, para que en su quehacer cotidiano introduzcan
esa perspectiva; la de la sociedad en su conjunto, para
desmontar prejuicios hacia el colectivo de las personas
con discapacidad. La tarea a desarrollar el plan no solo
compete a la Administracion General del Estado, es
preciso y necesario promover la cooperacion institu-
cional con las diferentes administraciones publicas, con
los agentes econdmicos y sociales y con el tercer sector:
especialmente —muy especialmente— con el movi-
miento asociativo de personas con discapacidad.

Sefiorias, quiero hablarles del deporte paralimpico, que
por primera vez ha estado contemplado como una prio-
ridad y una necesidad en las politicas gubernamentales.
Como saben SS.SS., el Gobierno de Espafia puso en
marcha en el aiio 2005 el I Plan de apoyo al deporte
paralimpico, conocido popularmente como Plan ADO,
junto a varias empresas privadas. Por primera vez en la
historia los deportistas paralimpicos cuentan con ayuda
para su preparacion y de sus competiciones; proporciona
apoyos humanos y materiales a los deportistas con dis-
capacidad, quienes justamente y durante muchos afios
habian reclamado los mismos derechos que los depor-
tistas olimpicos. Este plan, financiado por iniciativa
publica y privada no solo tiene la virtud de la competicién
deportiva, sino especialmente la de mostrar a la sociedad
unas imagenes y unos valores que dejen en ella la huella
del reconocimiento a la diferencia, de las dificultades, del
esfuerzo y del mérito de muchas personas.

En el marco de este Plan ADO se ha puesto en marcha
una nueva iniciativa conjunta del Comité Paralimpico
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Espaifiol junto con el Instituto de la Empresa Familiar y
las asociaciones de empresas familiares, a las que se
estdn incorporando empresas medias ahora con el aval
de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias
y Discapacidad y del Consejo Superior de Deportes, con
el fin de abrir una nueva via, una via mds, para fomentar
el deporte paralimpico en Espafia. Esta iniciativa pre-
tende que empresas de toda la geografia espafiola parti-
cipen o apadrinen a un deportista paralimpico concreto.
Los objetivos del proyecto son: implicar a las empresas
en la promocion de los deportistas paralimpicos espa-
foles; integrar a las empresas dentro de una estructura
de accién social conjunta entre el Comité Paralimpico
Espafiol y con el aval y la tutela de la Secretaria de
Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad
y el Consejo Superior de Deportes; mejorar el conoci-
miento del deporte paralimpico y de sus principales
protagonistas en Espafa, los deportistas; apoyar al
Comité Paralimpico Espafiol en su labor de integrar en
la sociedad de manera plena a los atletas con discapa-
cidad a través del deporte. Para los deportistas este
proyecto significa mucho: presencia de la accién social
en los medios de comunicacidn; reconocimiento piblico
local y nacional; didlogo permanente con el Comité
Paralimpico, las empresas y las federaciones; respaldo
econdmico para llevar adelante su actividad deportiva,
y quedar integrados de una manera definitiva en un pro-
grama organico y con continuidad. Para las empresas
supone efecto en su reputacion corporativa, legitimidad
para operar en ciertos sectores y regiones, mejora del
didlogo con la comunidad local y los grupos del entorno,
traslado de un compromiso vinculado a la regién, pre-
sencia de la accidn social en los medios de comunica-
cion, efecto multiplicador ejemplo para otras empresas
y efecto sobre el sector de las personas con discapacidad,
que recordemos que suponen un 9 por ciento de la pobla-
cidén espafiola. Las cuatro instituciones promotoras del
proyecto —Ministerio de Trabajo, Consejo Superior de
Deportes, Comité Paralimpico Espaifiol y Grupo Siro—,
conforman el comité de coordinacién de este Amigo
Paralimpico, érgano en el que se adoptan consensuada-
mente todas las decisiones referentes al proyecto.
Sefiorias, como conclusion, quiero acabar poniendo de
manifiesto que este panorama deja bien a las claras la
importancia que el Gobierno espaiiol estd dando a las
politicas sobre discapacidad. También muestra que las
intervenciones en torno a la discapacidad estén en la linea
y en estrecha relacion con los principios que se recogen
en las normas de la Unién Europea, del Consejo de
Europa y de la Convencidn Internacional de las Naciones
Unidas, los cuales seran sin duda en los afios venideros
referencia obligada en Espafia y en el mundo.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Popular tiene
la palabra el sefior Vaii6.

El seiior VANO FERRE: Buenos dias, bienvenido
seflor director general y gracias por su exposicion, que
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es la que debia usted hacer y ha descrito. Entiendo que
estd muy bien, pero mi obligacién como representante
del grupo de la oposicién, del Grupo Popular, y también
haciéndome eco de la situacién de la discapacidad des-
pués de practicamente cuatro afios de gobierno del
Partido Socialista, es hacer una serie de puntualizaciones
y matizaciones y sobre todo denuncias, como siempre
digo, no por lo que se ha hecho, sino por lo que no se ha
hecho y se deberia haber hecho, y sobre todo quiero
poner de manifiesto algunos compromisos que en el
fondo son lo que mas frustracién causan a un sector tan
necesitado como el de la discapacidad, ese 9 por ciento
de la poblacién espafiola, esos mas de 3,5 millones de
personas que, como usted y yo sabemos y el resto de los
asistentes a esta Comision, tienen todavia un déficit hasta
que puedan poder alcanzar un grado de normalizacion
similar al del resto de los ciudadanos. Por lo tanto, la
obligacién de todos los de aqui y por supuesto la de mi
partido, el Partido Popular, es ir mejorando y exigiendo
que se cumplan los compromisos para que esa mejora
redunde en beneficio de ellos.

En primer lugar, tengo que denunciar —quiero hacerlo
una vez mds, y siento ser reiterativo pero en realidad ser
reiterativo es por causa de la ausencia, porque no creo
que haya habido un reconocimiento de la situacion desde
esta Comisién—, que me parece una falta de respeto a
la Comisidn, al sector de la discapacidad sobre todo y al
Parlamento que el ministro del ramo todavia no haya
comparecido después de casi cuatro afios de legislatura
cuando se habla de la voluntad de apoyar con entusiasmo
y dedicacién a un sector como este tan necesitado. No
sé cudl es la opinidén del director general con respecto a
la actitud del ministro, que ni siquiera ha acudido. La
Comisién ha sido muy ilustrativa y nos ha ayudado a
todos a conocer un poco méas profundamente la discapa-
cidad y a que mucha gente que la representa acuda por
aqui a manifestarse y a conectar con las personas que se
dedican a la politica para transmitir cudles son sus nece-
sidades y sus carencias. En segundo lugar —sé que
discreparemos, pero tengo que insistir en ello—, quiero
denunciar una vez mds la falta de cumplimiento del
compromiso de su programa electoral de crear una secre-
taria especifica de la discapacidad dependiente de la
Presidencia del Gobierno. S€ que me van a decir que
existe una Secretaria de Estado de Asuntos Sociales,
Familia y Discapacidad, pero estd diluida entre todos los
sectores, ya que el ultimo es el de la discapacidad, y eso
se nota a la hora de ocuparse del sector para tratar de que
los avances vayan en progresiéon geométrica y no en
progresion aritmética, como esta ocurriendo.

Desde un principio la misma Direccion General de
Discapacidad ha sido una direccién controvertida, con
una politica errdtica en la adscripcién y en la dotacion
de personal cualificado. La mejor prueba de ello es que
siete meses antes de finalizar la legislatura cambian al
director general y le ponen a usted, lo cual yo celebré y
le di la bienvenida pues entiendo que una persona que
venga del sector siempre lo conocera con mds profun-
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didad, pero quiza no sea usted el que marque las pautas
—ojaléd no sea asi— de las necesidades. Usted ha venido
alos siete meses a hacernos una serie de anuncios, como
por ejemplo en el caso de la estrategia global para el
empleo, otro de los compromisos adquiridos por el Par-
tido Socialista en su programa electoral. Se trata de un
plan o de una estrategia global, como la han llamado,
pero es igual porque estamos hablando de lo mismo. El
compromiso era llevarlo a cabo en el primer semestre de
2007. Sabiendo del éxito que han tenido los dos primeros
planes de empleo para personas con discapacidad, éxito
contrastado y apreciado por el mismo sector, que llevé
a cabo el Partido Popular, deberian haberse prestado a
ser mds rigurosos en el cumplimiento de ese compromiso
de crear un plan o una estrategia global del empleo para
mejorar la situacién del empleo de las personas con
discapacidad, en lo que, como todos sabemos, Espana
sigue siendo uno de los tltimos paises, a pesar de que se
ha aumentado y de que —siempre lo he dicho aqui y no
tengo inconveniente en repetirlo— todo el mundo hace
algo. Todos tenemos alguna medallita que ponernos,
pero el Partido Popular, después de los dos planes de
empleo, tiene bastantes medallas que ponerse, pues fue
donde eclosiond, donde empez0 a tener verdadera impor-
tancia el empleo de las personas con discapacidad. Este
afio si, pero durante los tres primeros afios, por ejemplo
el Plan de accioén para la discapacidad estuvo congelado
en los presupuestos y eso tampoco es tener una verdadera
voluntad de ocuparse de las personas con discapacidad.
No se ha creado un fondo de accesibilidad —otro de sus
compromisos —, fondo que estaba comprometido y que
no he visto en ninguno de los presupuestos de los cuatro
afios que llevamos, ni se ha reformado la Ley de Pro-
piedad Horizontal, pretensién que creo que tenemos
todos. Insisto en que es una demanda del sector socia-
lizar los costes en el caso de la Ley de Propiedad Hori-
zontal, compromiso también del Partido Socialista, igual
que regular la accesibilidad a los contenidos de television
y a los medios audiovisuales. Recuerdo también que en
uno de los parrafos de su programa electoral se compro-
metieron a que en esta legislatura iban a hacer accesibles
todas las oficinas de la Administracién —nadie les pidi6
que se comprometiesen con todas, pero lo hicieron—y
garantizaron el acceso a los procesos electorales. Denun-
ciar esto, aparte de que es mi obligacion como represen-
tante del grupo de la oposicién, también es mi obligacion
para no crear —insisto— falsas expectativas ni compro-
misos que no se vayan a asumir, pues el grado de frus-
tracion en este sector puede ser mayor debido a que las
carencias son mayores.

Todas las cosas que he citado han sido de su programa
electoral, pero usted ha hecho una alusién. Yo me alegro
de que cada vez que vengan lo hagan con algtin proyecto,
aunque solamente sea porque tienen que comparecer. Es
algo que siempre valoro, reconozco y aplaudo, pero ;por
qué no se han constituido atin la Junta Central y las
Juntas Autonémicas del Sistema de Arbitraje, previstas
en el real decreto por el que se regula el sistema arbitral
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de la Liondan, que se aprobd en diciembre de 20067 ; A
qué obedece el retraso acumulado? En cuanto a la estra-
tegia global del empleo, ya hemos dicho que debia estar
presentada en el primer semestre. Usted lo ha vuelto a
anunciar y yo me alegro, pero fije fechas porque la gente
quiere saber cuando va a poder contar con ese instru-
mento para conseguir el acceso al empleo. Otro compro-
miso era que en el afio 2007, que estd acabando ya
—estamos en noviembre—, se realizaria una nueva
encuesta sobre la discapacidad, creo que denominada
EDAD 2007. Pues bien, pretendemos que actualice,
ponga en orden y sea mds precisa, porque hemos evolu-
cionado, que la del afio 1999, que se llevé a cabo en la
época del Gobierno del Partido Popular. ; Tiene alguna
fecha que darnos relativa a la presentacién de la
encuesta? Nosotros presentamos una proposicion de ley
en la que se pedia —asi se aprob6 y esperemos que se
lleve a cabo— que, para que los datos sobre el empleo
de las personas con discapacidad fuesen mads fiables y
respondiesen mdas a las necesidades, la encuesta de
poblacién activa estableciese un apartado especifico,
pues eso va a ser lo que nos va a dar la verdadera evolu-
cién del empleo para las personas con discapacidad.

Usted ya lleva tiempo como director general, pero no
s€ si se ha metido en todos los temas y hay un asunto
muy importante relativo a una de las leyes que, segtin el
compromiso, deberfa estar ya en marcha. Se trata de la
llamada coloquialmente Ley de Dependencia, Ley de
Autonomia Personal y la cuestion es que se han hecho
una serie de criticas al baremo por parte de muchos
sectores de la discapacidad. Yo he leido un informe de
un sector de fisicos, los cuales resultaban perjudicados
con arreglo a este baremo, pues no se consideran otras
variables porque no estdn a la vista pero que condicionan
mucho la vida de algunas personas. Esas criticas nos
hacen reflexionar sobre si el baremo es adecuado o si
habra que reformarlo. No sé cudl es el criterio que tiene
el Gobierno, pero, dada la gravedad del asunto y las
criticas que por los menos nos han llegado a nosotros,
[ va a aprobar el Gobierno nuevos baremos en cuanto a
la clasificacion para las personas dependientes?

También se anuncié a bombo y platillo el Observatorio
de la discapacidad, observatorio que atin no ha comenzado
a funcionar. Queremos saber el porqué de este retraso,
queremos que nos lo cuente para que lo sepa la gente y
que nos diga cudndo se pondrd en marcha este recurso, el
cual, insisto, ya estd anunciado. Cuando se anuncia algo
o cuando uno se compromete a algo, en aras de esa sin-
ceridad y de cumplir con las necesidades que tienen las
personas con discapacidad, ese algo es exigible y por eso
mi obligacién hoy aqui es ponerlo de manifiesto.

El anterior compareciente a usted ha sido el secretario
general de Sanidad. Ha venido fundamentalmente a
propuesta nuestra porque sabemos que hay un sentir
mayoritario entre el sector de la discapacidad de que el
catdlogo de las prestaciones ortoprotésicas no es ade-
cuado. En este sentido, no se ha avanzado nada en esta
legislatura cuando hay una demanda de actualizacion y
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sobre todo de homogeneizacion de la dispensacién de
material de ese catdlogo ortoprotésico, que es lo que va
a ayudar en muchas ocasiones a esa autonomia y a evitar
mads grados de dependencia, que es lo que trata también
de conseguir la Ley de Autonomia Personal. No s€ si el
Gobierno piensa adoptar alguna medida en cuanto al
catdlogo ortoprotésico. Han pasado por aqui también
—Ilo he dicho al principio— muchos representantes de
asociaciones de personas con discapacidad pero con
distintas patologias. Hace poco —quiero recordarlo,
porque han insistido en saber como van las cosas y, en
la medida de hacernos eco de lo que pide la sociedad, lo
traslado— estuvieron las victimas de la talidomida y
reivindicaron una mejora para su situacién. Por ello
quiero preguntar si, aparte del reconocimiento, se piensa
dar algin apoyo especial a este sector, ya que lo han
pedido. Ha habido otras comparecencias, lo que nos ha
dado, como he dicho al principio de mi intervencion, un
conocimiento exhaustivo de la situacién de la discapa-
cidad en Espafia y creo que un nivel de concienciacion
mds alto por parte de todos nosotros. Hay otro sector de
la discapacidad que todavia estd muy en el olvido y con
el que deberia hacerse algo, en el sentido de una discri-
minacién positiva para mejorar su situacion, que es el de
las personas con discapacidad que viven en el medio
rural, que tienen unas limitaciones y unas dificultades
mayores de acceso al empleo y para las que nosotros
creemos que deberia de establecerse alguna mejora.

En cuanto al deporte —usted lo ha citado y me parece
muy bien— es un mecanismo que va a favorecer mucho
la integracién de las personas con discapacidad. Noso-
tros siempre hemos estado de acuerdo con que el deporte
se utilice como via de integracién también. De hecho,
incluso ustedes presentaron una proposiciéon no de ley,
en la que nosotros quisimos incluso ir mds alld y llegar
al deporte base, no al deporte de elite, no al deporte de
competicién, que también porque todo es bueno, pero
de lo que se trata es de que el deporte sirva para todos y
no solamente para los mejor dotados dentro de su disca-
pacidad y dentro de su limitacion. Estamos de acuerdo
en que se siga promoviendo, aumentando y mejorando
la situacién de los deportistas.

Quiero recordar algunos compromisos de esta Cdmara,
en forma de proposiciones no de ley —ya lo sé—, como
un plan de accesibilidad cultural, que no se ha llevado a
cabo y se ha aprobado en esta Camara, o un plan nacional
de accesibilidad turistica, que se rechazo en esta Comi-
sién, o un plan de adaptabilidad de los espacios y bienes
culturales. En fin, son cosas que quedan pendientes y los
representantes de las personas con discapacidad estan
atentos para ver cudl es la voluntad del Gobierno. En
cuanto a aquellas preguntas en las que le he pedido
fechas, si puede darlas mejor, porque destapard mas
expectativas. Muchas gracias por su intervencion y por
su colaboracion.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Socialista
tiene la palabra el sefior Heredia.
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El sefior HEREDIA DIAZ: Bienvenido, sefior
director general, a esta Comisién y quiero agradecerle
su amplia intervencion.

Quisiera comenzar por una de las cuestiones que usted
ha planteado en tdltimo lugar: el hecho de que el 9 por
ciento de la poblacién espaiiola, 3,5 millones de personas
son personas con discapacidad. Personas que todavia se
siguen enfrentando con demasiada frecuencia a distintas
formas de discriminacién que las colocan en una situa-
cion de particular vulnerabilidad ante los riesgos de
pobreza econdmica, exclusion social y aislamiento per-
sonal, sufriendo niveles inaceptablemente bajos de
educacion y de empleo, y una sociedad no es del todo
justa si todos sus ciudadanos no gozan de las mismas
oportunidades de participar en la vida social, laboral,
econdmica y cultural. Por todo ello, las politicas en
materia de discapacidad son prioritarias para los socia-
listas. Asi el presidente, don José Luis Rodriguez
Zapatero, ha manifestado en reiteradas ocasiones el
firme compromiso de su Gobierno de eliminar el déficit
de ciudadania al que estdn sometidas las personas con
discapacidad. Son numerosas —lo digo para que lo
recuerde el portavoz del Partido Popular— las medidas
impulsadas por este Gobierno a lo largo de la legislatura
al objeto de facilitar el empleo de las personas con dis-
capacidad —ningin otro Gobierno en la historia de
nuestro pais ha adoptado mas medidas en menos tiempo
para facilitar el acceso al mercado laboral a las personas
con discapacidad-; para impulsar medidas de integracion
que garanticen la igualdad de oportunidades; para la
eliminacién de barreras; ha aprobado leyes de enorme
trascendencia como la Ley de promocién de la auto-
nomia personal y atencion de las personas en situacion
de dependencia, que va a beneficiar a 1.300.000 personas
y a sus familias, de las que hasta la fecha —hasta que lo
ha aprobado este Gobierno— nadie se habia acordado.
Podriamos citar otra ley importante como la Ley de
lenguas de signos espafiolas. Yo tenia prevista una inter-
vencién, pero he podido comprobar cémo el portavoz
del Partido Popular —parece que estdn cerca las elec-
ciones, porque ha sacado una relaciéon completa de lo
que se denomina, en términos politicos, una carta a los
Reyes Magos— ha hecho una valoracién y ha intentado
puntualizar cada una de las cuestiones y, como portavoz
del Grupo Socialista, quiero responderle a uno de los
elementos que ha planteado el sefior Vaino. Le dirfa que
la historia no comienza en marzo de 2004, que el Partido
Popular estuvo gobernando durante ocho afios en este
pais y que las politicas en materia de discapacidad en
esos ocho afios de gobierno del Partido Popular fueron
minimas, se limitaron a muy pocas actuaciones, entre
ellas leyes aprobadas al final de la legislatura en 2003,
como por ejemplo la Liondau. Por cierto, sin ni siquiera
memoria econémica. Luego, antes de predicar, en esos
ochos afios que estuvieron gobernando, podrian haber
dado algo de trigo.

Se cuestiona la Secretaria de Estado de Discapacidad,
dice que se ha englobado con familia y con servicios
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sociales. La primera vez en la historia de nuestro pais
que hay una secretaria de Estado donde aparece la
palabra discapacidad ha sido con el Gobierno de don
José Luis Rodriguez Zapatero; la primera vez en la his-
toria. Hace referencia al Fondo de accesibilidad. Le
recuerdo, porque cuestiona que habria que haberlo
sacado, que en la Liondau, el Partido Popular contemplé
hasta 15 afios, no mas ni menos, 15 afios para la elimi-
nacion de barreras, y saben que ese es un tiempo enorme.
Este Gobierno se ha comprometido a reducirlo. Este
Gobierno ha puesto en marcha convenios importantes
para eliminar barreras en nuestro pais, cientos y cientos
de convenios. De hecho el dltimo convenio firmado
supone un 20 por ciento mas que los que destinaba el
Partido Popular y no solamente destina un 20 por ciento
mads, sino que ademds lo ejecuta en un cien por cien.
Quiero recordar que los convenios llevados a cabo por
el Partido Popular en casi un 33 por ciento no eran eje-
cutados.

Hay compromisos muy importantes para adaptar los
edificios de las administraciones publicas. Hace un par
de semanas compareci6 el presidente de Correos y dijo
que habia un Plan 2005-2008 donde por ejemplo se iban
a hacer accesibles todas las oficinas de Correos. Eso
cuesta millones y millones de euros y se estd trabajando
en ese tema 'y en 2008 todas las oficinas de Correos serdn
accesibles. Digo las oficinas de Correos como podemos
citar numerosos edificios de las administraciones
publicas, porque me consta que hay un plan que se estd
impulsando desde esta secretaria de Estado para que
todos los edificios publicos sean accesibles.

También ha indicado su preocupacién por el baremo
de la Ley de Dependencia y yo le digo, sefior Vaiid, que
si tan preocupado estd por la Ley de Dependencia, podria
hablar con sus compaiieros de partido politico en las
comunidades auténomas de Madrid, de Valencia y de
Murcia y pedirles que dejen de torpedear la Ley de
Dependencia. La Ley de Dependencia no estd funcio-
nando ni en Madrid ni en Valencia ni en Murcia, comu-
nidades las tres gobernadas por el Partido Popular,
porque sus dirigentes no tienen el mas minimo interés
en impulsar una ley tan importante como esta. No se
puede hacer politica con la Ley de Dependencia. Estamos
hablando de miles y miles de personas a las que que-
remos mejorar su situaciéon personal y esa debe de ser la
preocupacion. Sin embargo, sus compafieros —insisto,
de Madrid, de Valencia y de Murcia— estan tratando de
torpedear la Ley de Dependencia desde esos gobiernos
auténomos.

Contintio con el resto de la intervencién, porque se ha
hablado de cuestionar la estrategia global del Plan de
accion para el empleo para las personas con discapacidad
y yo quiero recordarle —yo s€ y me consta que al sefior
Vafi6 no le gusta mucho— el estudio que realizé el Con-
sejo Econémico y Social a finales de 2003, cuando
gobernaba el Partido Popular. Segiin ese informe, se
sefalaba que las personas con discapacidad tenian una
tasa de actividad del 32 por ciento, que era la mitad que
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el resto de la poblacién, y una tasa de paro que era el
doble, el 26 por ciento, el doble que el resto de la pobla-
cion. El sefior Va6 sabe perfectamente, porque asi se le
ha expresado en respuestas parlamentarias en las nume-
rosas comparecencias de la secretaria de Estado, dofia
Amparo Valcarce, que el empleo en las personas con
discapacidad estd creciendo en nuestro pafs, como
media, un 15 por ciento anual. Queda mucho por hacer.
iClaro que queda mucho por hacer!, pero los datos son
muy buenos. Un crecimiento del 15 por ciento anual es
un magnifico dato de creacién de empleo.

En relacién con el director general, me parece muy
importante, en el tema del empleo, la formacién. Hay
que favorecer el acceso a la educacion de las personas
con discapacidad de cara a facilitar su insercién en el
mercado laboral. Me consta que este Gobierno estd
impulsando numerosas medidas, pero tenemos que tra-
bajar incluso mas. El otro dia aparecié un dato impor-
tante, desde mi punto de vista, y es que solo el 2 por
ciento de las personas con discapacidad accede a la
universidad. Hace pocas semanas comparecian los res-
ponsables del Ministerio de Educacion y decian que se
ha puesto en marcha una politica de becas para todas
aquellas personas con discapacidad que cursen estudios.
Todas tendrén beca. Se ha incrementado de forma sus-
tancial. Hay que trabajar en este sentido.

En cuanto al sistema arbitral para la resolucién de
quejas y reclamaciones en materia de igualdad de opor-
tunidades, no discriminacion y accesibilidad por razén
de discapacidad, me gustaria saber qué actuaciones estan
previstas para que este colectivo conozca su existencia.
Nos consta que este Gobierno estd impulsando muchi-
simas medidas en materia de discapacidad. Le pongo un
ejemplo. Recientemente comparecian responsables del
Ministerio de Vivienda y nos informaban de las nume-
rosas actuaciones que estaba llevando a cabo este minis-
terio para las personas con discapacidad. Tuve que decir
a las intervinientes que el problema no era lo que se
estaba haciendo, que se estaba haciendo mucho, sino que
mucha de esa informacién no estaba llegando a las per-
sonas con discapacidad. Habria que buscar férmulas que
permitiesen que esa informacién llegase al mayor
nuimero posible de personas con discapacidad. También
me parece muy positiva la puesta en marcha de ese
Centro Nacional de Tecnologia de la Accesibilidad,
como referente estatal en la adaptacion de tecnologias
para las personas con discapacidad. Este proyecto va a
estar dotado en 2007 de una importante partida econo-
mica y va a ser pionero a nivel europeo.

En relacién con el 111 Plan de accion de personas con
discapacidad, es sin duda alguna significativo el hecho
de que se haya incluido la igualdad de oportunidades. Me
parece importante que se tenga muy en cuenta a las
mujeres con discapacidad, porque sufren una doble dis-
criminacién, por ser mujeres y por ser personas con
discapacidad. Me gustaria saber qué elementos positivos
destacaria usted dentro de la incorporacion de las mujeres
al I1I Plan de accién de personas con discapacidad.
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Termino valorando significativamente el Plan ADO.
Ha sido un Gobierno socialista el que ha impulsado este
plan. También quiero poner en valor ese proyecto Amigo
Paralimpico, una iniciativa importante de cara a impulsar
el deporte de elite para personas con discapacidad. Coin-
cido en algo con el sefior Vaiié. Estoy de acuerdo con
que, ademds de fomentar el deporte de elite para per-
sonas con discapacidad, habria que hacer un esfuerzo
para fomentar el deporte generalizado entre las personas
con discapacidad, si bien es cierto que en los ocho afios
que gobernd el Partido Popular se hizo bien poco en esta
materia. No obstante, hay que seguir avanzando, mirar
al futuro. Es importante que en el futuro se tenga en
cuenta que hay que impulsar de forma generalizada o de
la mejor forma posible el deporte para personas con
discapacidad.

Termino sefialando que, como usted bien ha dicho,
seflor director general, ningin otro Gobierno ha hecho
mas en materia de discapacidad en menos tiempo que el
Gobierno de Jos€ Luis Rodriguez Zapatero. Se puede
disentir, pero hay una realidad: se ha hecho muchisimo
en estos tres afios y medio de legislatura.

El sefior PRESIDENTE: Para responder a las inter-
venciones de los portavoces de los grupos, tiene la
palabra el sefior director general.

El sefior DIRECTOR GENERAL DE COORDI-
NACION DE POLITICAS SECTORIALES DE
DISCAPACIDAD (Ramiro Iglesias): Efectivamente,
sefior Heredia, desde el primer dia que don José Luis
Rodriguez Zapatero tomo la Presidencia del Gobierno
ha habido una vorigine de medidas normativas de cual-
quier tipo enfocadas a la igualdad social, a la eliminacién
de la discriminacién y a la incorporacién plena de las
personas con discapacidad a la sociedad, tal como iba
en el programa electoral del Partido Socialista, y como
asi se ha cumplido.

Por supuesto, la educacion es parte prioritaria y esen-
cial en la sociedad y mucho mads para las personas con
discapacidad. La importancia que el Gobierno ha dado a
este aspecto ha quedado reflejada en todas las medidas
que tienen que ver con el &mbito educativo: la Ley Orga-
nica de Educacidn, las regulaciones profesionales e
incluso, mucho més all4, las regulaciones de la formacién
deportiva. Esto da buena muestra de la importancia que
el Gobierno presta a la educacién enfocada a las personas
con discapacidad y de la prioridad que debe tener.

(Qué vamos a hacer para dar a conocer la Junta Cen-
tral del Sistema de Arbitraje y las juntas autonémicas?
Muy sencillo, algo que estd haciendo el Gobierno desde
el primer momento: colaborar intrinsecamente y muy de
cerca con el sector de la discapacidad. No solo tendra su
propio sistema informadtico, su propia base informatica
y sus enlaces en cada uno de los portales de la Adminis-
tracion y del ministerio con el Real Patronato de la
Discapacidad y con organismos conveniados, sino que
ademas, debido a la cercania que existe con el sector de
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la discapacidad —que no se va a perder, se va a man-
tener, porque es prioridad del Gobierno— se dard a
conocer a través de sus publicaciones, de sus congresos
y de sus actividades. En cada una de las iniciativas en
las que existan personas con discapacidad, existird infor-
macién sobre este elemento clave en la defensa de las
personas con discapacidad. El Plan de accidn para las
personas con discapacidad conlleva una perspectiva muy
evidente, y es que por primera vez, exactamente igual
que se ha dado prioridad a la educacién y al empleo, se
tiene muy claro que las mujeres con discapacidad tienen
una doble discriminacidn, y como tal, en todas y en cada
una de las medidas que contemple el plan se reforzara
el papel de las mujeres con discapacidad. Esto es evi-
dente, porque es el inico camino para lograr la plena
incorporacién de las mujeres con discapacidad en
igualdad de condiciones no solo con el resto de las per-
sonas, sino también con los hombres con discapacidad.

Por supuesto, vuelvo a coincidir con usted, sefior
Heredia, en la importancia del deporte. Lo que se ha
hecho con el deporte desde el Gobierno de Espafia y
desde el afio 2005 supone un hito. Al secretario de
Estado de Deportes le gusta citar una frase, pero es que
tiene toda la razén del mundo: En las ayudas al deporte
paralimpico se ha pasado del cero al infinito. Es una
verdad contundente. Antes de la creacién, de la finan-
ciacién y de la puesta en marcha por el Gobierno de
Espaifia del Plan ADO no existia ningtin tipo de ayuda
para los deportistas espafioles. Ahora no solo tienen
ayudas econdmicas, sino también humanas, y dando un
paso cualitativo mds, como no puede ser de otra forma
en el siglo XXI, se estdn integrando en los centros de
alto rendimiento y en los centros de tecnificacién depor-
tiva, sencillamente para estar en igualdad de condiciones
que el resto de los deportistas. Evidentemente, estas
acciones llevan aparejada otra serie de iniciativas, como
es la integracion laboral de estos deportistas en el mismo
momento o incluso antes de que dejen de participar como
profesionales de elite en el mundo deportivo. Creo haber
respondido a sus preguntas.

Sefior Vaiid, la Secretaria de Estado de Servicios
Sociales, Familias y Discapacidad, se llama Secretaria
de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapa-
cidad. Es una secretaria de Estado que no existia antes,
como tampoco existia una Direccién General de Coor-
dinacién de Politicas sobre Discapacidad monogréfica,
para defender los intereses de las personas con discapa-
cidad. Creo que es evidente. Si una secretaria de Estado
lleva la palabra discapacidad, es una secretaria de Estado
de discapacidad, aun cuando contemple otros dmbitos
sociales. En discusiones terminoldgicas y l€xicas no es
necesario insistir mas. Usted ha sefialado su preocupa-
cién por el cambio del director general. Un cambio
estructural en cualquier empresa, sea publica o privada,
no quiere decir absolutamente nada, es simplemente una
redistribucién de competencias. La labor de mi prede-
cesor, el director general don Alfonso Berlanga, ha
quedado plasmada en la mesa con el trabajo que ha
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realizado a lo largo de estos tres afios y con la intensa
actividad que ha desarrollado con el resto de la Admi-
nistracion y, por supuesto, con el colectivo de las per-
sonas con discapacidad, que han ido culminando paula-
tinamente en un desarrollo practicamente total de la Ley
de igualdad de oportunidades, no discriminacién y acce-
sibilidad universal, que ahora se estd ultimando. Este
cambio, un cambio meramente estructural, no afecta a
la direccion general. Esperemos que sea para bien. Desde
luego, lo tnico que debemos hacer es agradecer la labor
realizada a don Alfonso Berlanga.

Ha comentado que se ha iniciado la estrategia global
de empleo demasiado tarde. Es cierto que la Ley 43/2006
obligaba al Gobierno a elaborar una estrategia global de
empleo, pero da la casualidad de que, si nos ponemos en
puridad, el Gobierno empezé esa estrategia hace mucho.
La empez6 desde que empez6 a regular el real decreto
de acceso al empleo publico, cuando consolid6 la reserva
de un cinco por ciento con cardcter permanente y que no
se diluya en el tiempo ni en el caso de que no se cubriera.
Estamos hablando de diciembre del afio 2005. Es una
politica que a lo largo del tiempo, con la regulacién de
los tiempos y medios para el acceso a las oposiciones y
a las pruebas selectivas y el desarrollo posterior quedd
completamente cerrada hasta el dia de hoy, donde nos
podemos encontrar —tenemos las cifras— con una
incorporacién de personas con discapacidad al empleo
publico por encima del siete por ciento. Lo que denomi-
namos estrategia global de empleo, la preocupacion por
el empleo y los desarrollos en materia del empleo del
Gobierno comenzd antes, bastante antes, de la aproba-
cién de la Ley 43/2006, de Mejora del Empleo.

Recordard también que las regulaciones en materia de
empleo han sido constantes desde que se inici6 esta
legislatura. Se ha regulado el empleo con apoyo, se han
regulado los medios de ajuste personal y social en los
centros especiales de empleo, se han incrementado las
medidas alternativas para aquellas empresas que, por
alguna circunstancia, no pueden alcanzar la cuota del
dos por ciento, etcétera. No han pasado dos meses sin
que existiera en la calle alguna regulacién o alguna nor-
mativa que afectara al empleo. Ahora lo que estamos
desarrollando es la estrategia global de empleo, que
viene enmarcada en la Ley 43/20006; se esta trabajando
intensamente, y seguro que usted lo sabe, desde hace
mucho tiempo, en contacto permanente con el colectivo
de representantes de personas con discapacidad, con el
Cermi, con los agentes sociales, con la Secretaria
General de Empleo y estamos en un grupo de trabajo
periédico y muy resolutivo. Como he dicho en mi inter-
vencion, es de esperar que a muy corto plazo esta estra-
tegia esté en la calle con unas perspectivas, con unos
visos y con unas lineas totalmente actuales. Es una estra-
tegia global de empleo donde, por primera vez, ademas,
estan implicados todos los agentes que intervienen en la
posibilidad de que las personas con discapacidad accedan
al empleo, sea publico o privado. Le recuerdo que en
esta misma Ley, 43/2006, se incrementaron de manera
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sustancial tanto las bonificaciones como las subven-
ciones en empresas ordinarias y en empleo protegido
para las personas con discapacidad.

Cuando hablamos de congelacién de un presupuesto
en la Direccidon General de Discapacidad o en la Secre-
taria de Estado de Servicios Sociales, lo primero que
se me viene a la cabeza es que este aflo las subven-
ciones al régimen general han tenido un incremento del
20 por ciento. Si sigo haciendo memoria también me
vienen a la cabeza muchisimas actividades que quiza
no puedan estar contempladas en los presupuestos, pero
que no son sino una fuente de inversiones, que salen
desde el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
desde la Secretaria de Estado y Servicios Sociales,
Familias y Discapacidad, desde el Real Patronato de la
Discapacidad y desde aquellos organismos vinculados
al Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. El cre-
ciente nimero de convenios que se han firmado con el
sector de la discapacidad y el sector privado y que van
enfocados a beneficiar a las personas con discapacidad
en todos sus dmbitos, convenios que se han firmado
desde la Direccién General y el Real Patronato de la
Discapacidad, estdn en un nimero impensable hace tres
afnos. Estas también son inversiones, esto no es conge-
lacién de presupuesto, esto es salida de dinero del
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales hacia pro-
yectos dirigidos a las personas con discapacidad y, por
ende, al beneficio de la sociedad en su conjunto.

Al referirnos a la accesibilidad a los medios audiovi-
suales y a los medios de comunicacién de masa, también
me viene a la cabeza, como uno de los logros mais
recientes, el real decreto de condiciones bdsicas de la
sociedad de la informacién, aprobado en el Consejo de
Ministros de la semana pasada. Es un real decreto més
que incide en la eliminacién de barreras para la no dis-
criminacion de las personas con discapacidad. Pero es
que no solo hay este real decreto de condiciones bdsicas
de accesibilidad a la sociedad de la informacién y a los
medios de comunicacion, es que hay otros muchos. Como
usted sabe, desde el Real Patronato de la Discapacidad,
adscrito al Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, a la
Secretarfa de Estado, se puso en marcha, por ejemplo, un
elemento clave en la lucha contra la no discriminacién
de las personas con discapacidad, el Centro Espafiol del
Subtitulado y Audiodescripcion, que no estaba en el
programa del Gobierno. Este Gobierno ha sacado muchas
actuaciones, no solo las que figuraban en el programa
electoral sino otras que no figuraban, y esta ha sido una
de ellas. El Centro Espafiol de Subtitulado y Audiodes-
cripcion, dirigido especificamente a personas con disca-
pacidad sensorial, a personas sordas, gestionado por el
Real Patronato sobre Discapacidad, y conveniado con la
Universidad Carlos III, esta dando unos resultados evi-
dentes, incluso a nivel de I+D+i; por ejemplo, el disefio
y la creacion de unas gafas que recientemente han obte-
nido el premio por el organismo Time como uno de los
inventos mas importantes para las personas con discapa-
cidad auditiva y con ceguera, para acceder a los conte-
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nidos audiovisuales en todos aquellos dmbitos donde se
produzcan. Y estd a punto de culminarse la ley de impulso
de la sociedad de la informacion; ahora esta en el Senado
y conlleva importantes lineas de actuacion para las per-
sonas con discapacidad. No se puede dejar en el aire que
no ha habido actuaciones o que no se ha contemplado la
accesibilidad y las lineas de actuacién para la eliminacion
de las barreras a la comunicacién y a los medios audio-
visuales; no hace falta mas que poner lo que se ha hecho
encima de la mesa. Soy consciente de que tanto para su
partido como para el Partido Socialista el niimero de
personas con discapacidad, las necesidades, las circuns-
tancias y los requerimientos que tienen debe ser una parte
fundamental para elaborar cualquier tipo de legislacion.
Como somos conscientes de ello, hace tiempo que se esta
elaborando la encuesta que constituird la continuacion
desde 1999. Esta encuesta se estd realizando. En la ela-
boracion de los cuestionarios ha participado, como no
puede ser de otro modo, a través del Cermi, el colectivo
de personas con discapacidad, en los distintos grupos de
trabajo para el disefio de las consultas. Como una
encuesta de tal magnitud lleva su tiempo, los primeros
resultados los tendremos inminentemente, a muy corto
plazo. Esta encuesta no estd en planificacion, se estd
realizando ya.

El Observatorio de la discapacidad, como usted dice
bien, una de las difusiones a bombo y platillo del
Gobierno, estd funcionando ya también. No tenemos nada
mas que ponernos en contacto con las personas que lo
gestionan, con el Real Patronato sobre Discapacidad, con
Futuex, con la Universidad de Extremadura y con la
propia Junta de Extremadura. Es cierto que un proyecto
tan ambicioso ha requerido de un trabajo muy minucioso,
muy sistemdtico y con mucho cuidado, porque estamos
hablando de un proyecto que va a suponer un hito, un
antes y un después, para el colectivo de personas con
discapacidad, y de ahi que su trabajo haya sido tan labo-
rioso, pero este Observatorio de la discapacidad, ubicado
en Olivenza, ha comenzado ya sus actividades.

Por supuesto, también compartimos su preocupacion
por las personas con discapacidad en el dmbito rural.
Usted sabe que la distribucién poblacional en Espafia ha
sufrido una variacién y una diseminacién muy grande
en los ultimos afios. Entre otras cosas, por la prioritaria
preocupacién por las personas en situacion de discapa-
cidad en el mundo rural es por lo que se ponen en marcha
proyectos pioneros, esenciales y fundamentales, que
tiendan a acercar las necesidades de cada persona con
discapacidad a la sociedad, y esta es una de las labores
que va a realizar el Centro Nacional de Tecnologias de
la Accesibilidad, acercar y disefar elementos a través de
sus infraestructuras y de sus aulas de formacioén a dis-
tancia, que las tiene, de sus unidades de [+D+i; involu-
crar a las empresas, empresas pioneras, empresas lideres
en todo el territorio nacional como son El Corte Inglés
y las empresas de telefonia, Telefénica o Vodafone,
etcétera, en este proyecto es porque queremos acercar
las nuevas tecnologias, las necesidades, los cuidados y
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cualquier aspecto que afecte a las personas con discapa-
cidad, estén donde estén y como estén.

Sefior Vaiid, espero haber respondido, al menos en
parte, a sus preguntas.

El seiior PRESIDENTE: Sefiorias, con brevedad,
disponen de un minuto si lo desean, y con una respuesta
también breve del director general terminaremos esta
comparecencia.

Sefior Vafié.

El seiior VANO FERRE: Aparte de agradecer de
nuevo las explicaciones del director general, solamente
quiero precisar dos o tres detalles.

No se moleste cuando denuncie los incumplimientos,
no se moleste, es mi obligacidn, y son incumplimientos
que se pueden demostrar, no es algo que utilizo politi-
camente, no, es mi obligacién. De hecho, en esta Comi-
sion se han hecho valoraciones, por ejemplo, a favor del
empleo publico de su Gobierno. No se molesten,
créanme que no hay ningin desprecio a todo ni muchi-
simo menos.

No me interprete mal, no he criticado su nombra-
miento; al contrario, incluso me ha parecido bien. A lo
mejor no hacfa falta su presentacion porque el portavoz
suele ser el que contesta, pero también lo hace bien.

La denuncia del baremo no la han hecho las comuni-
dades auténomas, la han hecho algunos sectores de la
discapacidad, con informes.

En cuanto a las paralimpiadas, el deporte olimpico,
quiero decir que antes del afio 2004 se celebraban para-
olimpiadas, habia participantes y estaban financiados,
no sé€ por quién, pero existia. Me parece muy bien que
cuando cumplan algo nos lo digan, aunque sea tarde,
pero no hagan de la necesidad virtud. Yo vengo a denun-
ciar lo que no han cumplido de los compromisos.

Por tltimo —con esto acabo—, dicho por ustedes: es
el Gobierno que mds ha hecho por la discapacidad.
Valoracién hecha por el sector cuando acabaron los dos
gobiernos del PP: notable.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Parlamentario
Socialista, tiene la palabra el sefior Heredia.

El sefior HEREDIA DIAZ: Cuando uno hace criticas
sobre una gestion tiene que partir de lo que pudo hacer
y no hizo durante los ocho afios de Gobierno. Lo tinico
que le digo es que parta usted de la base de que en tres
afios y medio de legislatura que llevamos se ha hecho
muchisimo més en materia de discapacidad que durante
los ocho afios que gobern6 el Partido Popular. Ese es el
punto de partida, y a partir de ahi podemos hablar de lo
que sea. Vuelve a insistir en el tema del baremo para la
dependencia denunciado por algin colectivo y yo le digo
que como a nosotros, tanto a usted como a mi, nos pre-
ocupa el tema de la dependencia —que nos preocupa—,
usted, como compaiiero de partido, deberia hablar con
responsables de las comunidades de Murcia, de Madrid
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y de Valencia, y plantearles que dejen de torpedear la
Ley de Dependencia, porque, al final, estamos hablando
de una ley que va a beneficiar a miles y miles de per-
sonas, y las comunidades deberian dejar de hacer politica
con un elemento tan sensible como este. El objetivo es
atender a estas personas y también beneficiar a sus fami-
lias, ese es el objetivo, y si hay que hacer confrontacion
politica, hagamosla en otras materias, pero no en esta.
En esta, habria que buscar la férmula para que las comu-
nidades de Murcia, de Madrid y de Valencia, las tres
gobernadas por el Partido Popular, no hagan politica con
el tema de la dependencia y hagan sus deberes en un
tema tan sensible como este.

El sefior PRESIDENTE: Para responder, el sefior
director general tiene la palabra.

El sefior DIRECTOR GENERAL DE COORDI-
NACION DE POLITICAS SECTORIALES DE
DISCAPACIDAD (Ramiro Iglesias): Muchas gracias,
sefior Heredia, por sus palabras.

Sefior Vaii6, en la elaboracion del baremo participd
activamente el colectivo de representantes de personas
con discapacidad, para su ajuste y para su disefio.

Respecto al deporte paralimpico, por supuesto que
existia el deporte paralimpico, existian los deportes
paralimpicos, existian las paraolimpiadas y estaban
financiados por el sector privado o por el sector social,
Fundaciéon ONCE y ONCE.

En cuanto a la valoracién global, todavia no hemos
acabado el examen. Cuando acabemos el examen nos
tendrdn que calificar, pero todavia estamos examindn-
donos.

El sefior PRESIDENTE: Quiero reiterar la bienve-
nida y el agradecimiento al sefior director general de
Coordinacion de Politicas Sectoriales de Discapacidad
por su presencia hoy entre nosotros.

Se suspende la sesién durante dos minutos, para prac-
ticar la siguiente comparecencia. (Pausa.)

— DE LA SENORA PRESIDENTA DE LA FE-
DERACION DE ENFERMEDADES RARAS
(SANCHEZ DE VEGA) PARA PROFUNDIZAR
EN LA SITUACION DE LAS PERSONAS QUE
PADECEN ENFERMEDADES DENOMINADAS
RARAS Y QUE, COMO CONSECUENCIA, SE
ENCUENTRAN DESORIENTADAS EN UNA
SOCIEDAD A LA QUE LE FALTAN REFEREN-
CIAS Y ORIENTACION. A SOLICITUD DEL
GRUPO PARLAMENTARIO SOCIALISTA
DEL CONGRESO. (Nimero de expediente
219/000745.)

El sefior PRESIDENTE: Sefiorias, se reanuda la
sesion con la comparecencia de la presidenta de la Fede-
racion de Enfermedades Raras para profundizar en la
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situacién de las personas que padecen enfermedades
denominadas raras y que, como consecuencia, se encuen-
tran desorientadas en una sociedad a la que le falta
referencias y orientacion.

En primer lugar, quiero expresar la bienvenida a la
sefiora Sdnchez de Vega e indicarle que estamos deseosos
de escuchar su informe y sus apreciaciones, que, sin
duda, van a ser de gran interés y utilidad para esta Comi-
sion. Tiene la palabra la sefiora Sdnchez de Vega.

La sefiora PRESIDENTA DE LA FEDERACION
DE ENFERMEDADES RARAS (Sanchez de Vega):
Excelentisimos sefiores miembros de la Comisién de
Discapacidad del Congreso de los Diputados, sefior
presidente, muchas gracias por escucharnos, porque al
ser enfermedades tan poco frecuentes valoramos muchi-
simo el hecho de que ustedes quieran escuchar las nece-
sidades que tenemos. Hay una parte de servicios sociales
de discapacidad en el plan de accién y nos parece muy
interesante que se ponga en marcha este plan y en con-
creto estas recomendaciones que figuran en el informe
de la ponencia del Senado, de las que vamos a hablar al
final de la exposicion.

En primer lugar, aparte de que ustedes sepan ya qué
es una enfermedad rara, voy a hacer una introduccién
sobre algunos puntos mas importantes. Una enfermedad
rara es aquella que afecta a menos de uno por cada 2.000
habitantes, cinco por cada 10.000. Estos son los datos
que se manejan en la Unién Europea. Puede afectar a
cualquier 6rgano del cuerpo o a varios a la vez. Es de
dificil diagnéstico, generalmente porque en muchos
casos los sintomas se confunden con los de enferme-
dades frecuentes. No tienen tratamiento especifico la
mayor parte de ellas y en muchos casos simplemente
tienen un tratamiento concreto para paliar las consecuen-
cias de la enfermedad. También se maneja el dato en la
Unién Europea de que afectan mas o menos del 6 al 8
por ciento de la poblacién, es decir, que en Espafia
seriamos mds o menos tres millones los afectados por
enfermedades raras. Como hemos dicho, las enferme-
dades raras, como pueden afectar a cualquier parte del
cuerpo, son muy diversas, pero si que tienen puntos en
comun, que vamos a ver y sobre todo tienen ciertos datos
especificos a tener en cuenta para la discapacidad.
Podemos decir que en un 80 por ciento de los casos son
genéticas, lo que quiere decir que hay muchos nifios
afectados, y que son hereditarias, lo que significa que en
muchas familias hay mds de un afectado, hay dos o tres
afectados, con lo cual se multiplica el problema. Son
crénicas, es decir, vamos a tenerlas durante toda la vida,
y en la mayoria de los casos degenerativas; nunca van a
ir a mejor, desgraciadamente van a ir a peor. Son disca-
pacitantes y debilitantes en muchos casos. Se maneja la
cifra de que en un 65 por ciento de los casos producen
discapacidad. Muchas cursan con periodos de crisis o
brotes; es muy importante saber esto a la hora de dar un
grado de minusvalia al paciente, como luego veremos
con mds calma. Muchas de ellas son graves. Se dice que
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el 35 por ciento de los nifios nacidos con enfermedades
raras fallecen antes de un afio, el 10 por ciento antes de
los 5 afios, y el 12 por ciento antes de los 15 afios. Por
eso decimos que es un problema de salud ptblica. Noso-
tros decimos que es un problema sociosanitario y que so
enfermedades biopsicosociales, que afectan también a
la parte psicoldgica del paciente, a toda la familia, como
vamos a ver.

La problematica comtn de las enfermedades raras
—porque les unen estos puntos en comun, aunque hay
mucha variedad— es la falta de informacién para el
afectado y para el profesional, porque son muy desco-
nocidas; apenas se estudian en la Facultad de Medicina
y los profesionales tienen poco conocimiento de ellas;
falta de formacién de profesionales; falta de investiga-
cién —ya veremos que realmente, por lo menos a la
industria privada, no le compensa el gasto, porque como
cada patologia afecta a pocos pacientes este no va a ser
reembolsable; cualquier proyecto de investigacion dura
muchos afios y es muy costoso—; falta de tratamiento
porque, al ser enfermedades genéticas, como no sea con
terapia génica la mayoria de nosotros no tenemos trata-
miento, y el tratamiento que hay ya veremos que es muy
costoso y de dificil acceso; y falta de atencién sanitaria
y psicosocial adecuada. Por eso decimos que la falta de
informacién muchas veces es causa de que la enfer-
medad sea desconocida y por lo tanto el grado de min-
usvalia que se asigna a la persona no es el adecuado, por
lo que hay un apoyo socioecondmico insuficiente porque
no se le ha dado el grado de minusvalia —que es del que
depende esto— y una atencidn sanitaria inadecuada ante
el desconocimiento de estas enfermedades.

Hemos detectado que el proceso de la enfermedad en
muchos de los casos —y estos son datos que sacamos
del servicio de informacién y de orientacién que tiene
la federacion; es una linea de ayuda atendida por profe-
sionales, trabajadores sociales y psic6logos— es la
busqueda de informacién sobre la enfermedad, es decir,
preguntan por el diagndstico, prondstico, cuidado y
tratamiento; busqueda de un médico especialista —a
quién le llevo; no sabemos cudl es el médico que conoce
la patologia y no podemos llevarlo a cualquier médico
que tengas cerca de casa— en busca de un diagndstico
certero y de un tratamiento adecuado y actualizado. Se
produce un rosario de visitas médicas hasta que encuen-
tras a un profesional que conoce la patologia: viajes,
estancias en hospitales en otras comunidades auténomas
o en el extranjero. Aqui estd la barrera de que te atiendan
en otra comunidad auténoma o en el extranjero. Los
tratamientos son caros e inaccesibles, como he dicho
anteriormente. Para determinadas cirugias hay que irse
a lugares y centros especializados. Se necesitan fisiote-
rapias de por vida y logoterapia continua, productos
sanitarios que se contemplan como productos sanitarios
pero que algunos de ellos, para estas enfermedades, son
terapias, tratamientos; no es un lujo, no es un producto
sanitario, pero no estin cubiertos por la Seguridad Social
porque no estin catalogados.
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(Qué pasa con todo esto? Se produce un empobreci-
miento de la familia, porque, aparte de tener que hacer
todos estos viajes y pagar estos tratamientos, tienen que
faltar al trabajo —en el caso de los nifios tienen que faltar
al colegio— y a veces dejar el trabajo, con lo cual se
acumulan los gastos y se empobrece la familia. ;Qué
pasa con estas personas cuando les dan el diagndstico
de enfermedad rara y no tienen antecedentes familiares,
como ocurre en muchos casos? Siente aislamiento,
incomprensién y rechazo social, porque cuando dices
una palabrota, que es el diagnéstico de enfermedad rara,
lo primero que ves es el rechazo. No sabemos si es con-
tagioso y la gente se echa para atrds. Lo primero que se
plantea uno es qué supone esto en la relacién con esta
persona, si serd contagioso o qué cuidados habra que
tener; da miedo. Hay escaso apoyo escolar y laboral y
desorientacién: ;a dénde llevo a mi hijo?, ;dénde esta
el médico especialista?, ;a qué colegios puedo llevarlo?
Produce desolacién, rabia —por qué me ha tocado a
mi—, frustracién —porque quiere ayudar y no puede—,
depresion, angustia e impotencia para manejar el pro-
blema de su hijo o el propio. Hay un sufrimiento y
pérdida de la autoestima del afectado y de su entorno
familiar, un sentimiento de culpa por tener la enfermedad
o por provocarla, en casos hereditarios, cuando se la
transmites a tus hijos sin saberlo o sin haberlo querido.
El impacto familiar también es en la pareja; hay una
mayor tasa de divorcios, porque hay un problema aiia-
dido, y también en los hermanos porque muchas veces
se les deja de lado o tienen que echar una mano para
atender a este hermano enfermo. Hay un deterioro fisico
y psiquico del cuidador. Es muy importante cuidar al
cuidador, porque el cuidador tiene que cuidarse a si
mismo para cuidar al enfermo. En muchos casos es la
madre, pero puede ser cualquier otro familiar que, como
hemos dicho, a veces se ve obligado a dejar el trabajo
para poder atender a esta persona.

Tenemos mucha esperanza en los centros de referencia,
o de experiencia, que es como se llaman ahora en la
Unién Europea. Ha salido un real decreto de centros de
referencia en Espaiia, pero es genérico, no es especifico
para las enfermedades raras. Tiene un apartado para las
enfermedades raras pero creemos que se deben especi-
ficar mucho més las necesidades concretas de los
pacientes. Con los centros de referencia va a haber
equipos multidisciplinares, es decir, los enfermos no van
a tener que ir recorriendo especialista por especialista
para hacerse distintas pruebas médicas en uno y en otro,
perdiendo tiempo y dinero. Habra equipos multidiscipli-
nares. Se acumulardn los casos que estan dispersos en la
geografia espafiola, con lo que se acumulard experiencia
y se podran hacer mayores estudios de investigacion. All{
esperamos que el diagndstico se haga de forma precoz,
antes de que se degenere mas la enfermedad; habrad una
atencion sanitaria adecuada, puesto que se tendrd mas
informacidn; un tratamiento actualizado y un apoyo
socioecondmico para los viajes y traslados a estos cen-
tros, pero sobre todo también psicoldgico, porque pen-
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samos que en estos centros de referencia debe haber un
trabajador social y un psicélogo para que ayuden a los
pacientes y a las familias a manejar esta enfermedad.

La dificultad de valoracién de la discapacidad, que
vemos que es clave a la hora de poder tener después
recursos, se debe al desconocimiento, a la falta de infor-
macion de la enfermedad y a la dificultad en el diagnés-
tico y en disponer de un informe médico; a veces no te
lo dan porque los profesionales de la salud se creen
duefios de este historial clinico y no te lo ceden para que
puedas ir a otro profesional. Pedimos una segunda opi-
nion; en las enfermedades raras debemos tener una
segunda opinién, porque muchas veces la primera no es
valida. También es dificil por las enfermedades con
brotes o crisis, porque a veces se hacen los chequeos en
periodos de no crisis, con lo que se da un grado de min-
usvalia mucho menor que el que le corresponde. Porque
son degenerativas, la valoracion puede variar con el
tiempo y desgraciadamente a peor, es decir, que habria
que hacer varias valoraciones sucesivas. Son enferme-
dades cronicas, sin embargo a algunas de ellas se les
estdn dando valoraciones temporales. No es l6gico en
una enfermedad de estas tener una valoracién por dos
afios. Si es 16gico para ver si ha ido a peor o para dar una
nueva valoracién, pero no para reducir este grado de
minusvalia. Esperamos que con la aplicacién de la Ley
de Dependencia esto se solucione bastante.

Tenemos un servicio de informacién y orientacién
—como he dicho anteriormente— y voy a exponer
algunos casos que van a ejemplificar lo que he contado
antes. Hay un testimonio de una madre que dice: Soy
una madre de un nifio con una enfermedad genética poco
frecuente. Hace un mes recibimos el diagndstico. Tiene
crisis temporales. Todo esto es desconcertante para mi.
A veces tengo miedo, a veces dolor, a veces no siento.
Yo no tengo paz. A veces rio, a veces lloro. Hay algo que
me quema por dentro. Solo cuando mi hijo sonrie,
cuando duerme tranquilo, cuando juega con los amigos,
solo entonces tengo fuerza y tengo esperanza. Puedo dar
testimonio de que esto es un modelo de muchos padres
con hijos con enfermedades raras; en concreto yo siento
lo mismo cuando mi hijo se encuentra mal. Solo cuando
sonrie es cuando tu te relajas. En cuanto a la falta de
informacién y diagndstico tenemos el ejemplo de Rafael,
que tiene osteogénesis imperfecta, su hermano también
estd afectado, luego son dos en la familia y tienen un
grado de afectacion mayor. El dice que su diagndstico
lleg6 a los 38 afios al ver €l mismo una pelicula —EI
Protegido— en la que se vio reflejado, es decir, él mismo
ayud¢ al diagndstico. Dice: Creci saliendo y entrando
del hospital con fracturas sucesivas. La falta de informa-
cién me ha sumido en el aislamiento, la incomprensién
y una baja autoestima. He estado durante 12 afios aislado
en casa, en diferentes etapas de mi vida. Empobreci-
miento de las familias, cuyo ejemplo es el de Roberto,
con epidermolisis bullosa, de 9 afios. Tiene un gasto
de 990 euros mensuales para el cuidado y tratamiento.
En esta enfermedad se necesitan muchos apdsitos y
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vendas, porque tienen que vendarlos todos los dias. Asi
dice su madre: Cada dia tengo que vendar a mi hijo por
las ampollas que le salen. Estos medicamentos no estin
contemplados en la Seguridad Social. En algunas comu-
nidades estdn, en otras no; aqui vemos la desigualdad de
recursos dependiendo de donde vivas en Espafia. Debe-
riamos llegar a una equidad en el acceso a estos trata-
mientos. Estos colirios, pomadas, cremas cicatrizantes,
solares y desinfectantes, no estan contemplados como
medicacién, estan contemplados como productos sani-
tarios, con lo cual no estdn cubiertos por la Seguridad
Social.

Fide, con porfiria de Glinter, tiene 30 afios y hay muy
pocas personas con su enfermedad, solo doscientos
casos. Produce cicatrices irreversibles, destruccion de
orificios nasales, mejillas, labios. Tiene rechazo social
por su apariencia, eso lo primero, y, segundo, tiene
miedo al miedo de sus médicos, porque no conocen la
patologia. Pide coordinacidn de los profesionales. Dice:
Tengo que ser al mismo tiempo mi especialista, mi psi-
c6loga y mi coordinadora. Este es un ejemplo de coor-
dinacién entre profesionales para no tener que ir a varios
especialistas, cada uno en un centro distinto. Falta de
acceso al tratamiento lo tenemos en Alba, con déficit de
sacarosa y maltosa, que tiene 10 afios. Dice su madre
que han retirado del mercado el medicamento que
requiere su hija para vivir y tiene que comprarlo en
Estados Unidos. Este es el ejemplo de otras muchas
enfermedades, tienen que acceder a tratamientos en el
extranjero y tienen mucha dificultad para tenerlos aqui,
en Espafia. Esto habria que facilitarlo de alguna manera.
Los padres de Alba nos han llamado desesperados a la
linea de ayuda que tenemos por la retirada del sustituto
de la carencia de enzima que tiene. Nos cuentan: Nuestro
endocrino no sabe qué hacer, no sabemos como traer este
medicamento. Con los centros de referencia espero que
todo esto se pueda solucionar. El impacto psicoldgico y
falta de ayudas técnicas lo tenemos en Lucia, con leuco-
distrofia metacromadtica, cuya madre nos dice que le han
negado la ayuda técnica a su hija por ser una enfermedad
desconocida y no estar en el catdlogo. Mi matrimonio y
mi vida se estdn deteriorando; muestra del impacto
familiar. Dice: Mi vida estd dedicada entera a ella, he
tenido que dejar de trabajar —el cuidador tiene que dejar
de trabajar—; ya no puedo mas, no es solo aceptar la
enfermedad de mi hija, sino todo lo que le rodea. Al final
todos estamos afectados. Este es el testimonio de su
madre.

Algun ejemplo mas. Falta de apoyo escolar y laboral
lo tenemos en Alicia, con vasculitis de Wegener, de 37
afios. Dice que las crisis de su enfermedad no le permiten
seguir trabajando; los empresarios no quieren una per-
sona asi, pero habria que encontrar una forma de solu-
cionar la integracién laboral de estas personas y la
escolar de nifios que tienen que faltar a clases por ciru-
gias, por visitas médicas. También tiene un gasto en
medicamentos de 420 euros al mes. La minusvalia no
reconoce la gravedad de su enfermedad, ya que la valo-
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racién se ha hecho en periodos intercrisis. Este es un
ejemplo de lo que comentaba anteriormente del grado
de minusvalia. Dice: Qué puedo hacer para trabajar,
como podré ayudar a mi familia. Para terminar, Paula,
con ceroidolipofuscinosis; falta de dispositivos de ayuda
sociosanitarios. Elena necesita un aspirador, un colchén
antiescaras, pafiales, y se lo han negado. Dicen que
cuando llegue a los 18 afios, pero su madre se pregunta:
(Pero mi hija va a llegar a los 18 afios? Tal vez no llegue.
Los paiiales solo los recomiendan a partir de 18 afios.
Hay otros casos como la aniridia, que es un problema
ocular; los colirios, lentes de contacto y gafas de sol se
consideran un lujo y, sin embargo, para estas personas
es un medicamento, lo necesitan, es vital para ellos. Y
el apoyo social estd condicionado a ONCE, si entran en
los baremos que tiene ONCE, tendrdn esas ayudas
visuales, o si ONCE considera adecuado que las tengan.
Para finalizar, ataxia, una enfermedad neurodegenera-
tiva, que necesita fisioterapia continua; no es un acci-
dente por el que necesitas una rehabilitacion, no, es que
para mantenerse bien necesitan fisioterapia continua y
esto no lo prevé la Seguridad Social. Necesitan silla de
ruedas, adaptacion del hogar y tienen dificultades en la
integracion escolar o laboral.

El servicio de informacidn y orientacién de nuestra
federacion es el tnico servicio de informacién y orien-
tacién sobre enfermedades raras que hay en Espafa. Es
el termdémetro que mide la situacion de estos afectados.
Por medio de €l sabemos los problemas que padecen
estas personas. Lo que piden es contactar muchas veces
con personas con su misma enfermedad. ; Hay personas
en algin lugar con la misma enfermedad que yo?
(Podrian, por fin, interesarse por esta enfermedad los
médicos, investigadores? Por favor, decidles que se
pongan en contacto conmigo. Eso nos dice una persona.
Nuestro servicio de informacion estd funcionando desde
el afio 2000; ha recibido 12.000 consultas desde
entonces, se han formado 47 redes de apoyo de pacientes
y se han creado asociaciones de afectados; abarca 700
enfermedades distintas consultadas y es el inico apoyo
de los pacientes sin asociacién de referencia. Desde
luego, ya tenemos algo. El aflo pasado estibamos
pidiendo un plan de accién en enfermedades raras en
nuestra campaiia de sensibilizacién y este afio ya con-
tamos con un informe de la ponencia del Senado, una
ponencia de estudio encargada de analizar la especial
situacion de los pacientes con enfermedades raras vy,
especialmente, las medidas sanitarias, educativas y
sociales que contribuyan a un adecuado tratamiento de
los enfermos y de sus condiciones de vida. Constituida
conjuntamente en el seno de la Comision de Sanidad y
Consumo, Trabajo y Asuntos Sociales y de Educacién y
Ciencia, su informe salié publicado en el boletin del
dia 23 de febrero y apoya el plan de accidn que pediamos
desde la federacion. Tal vez ustedes ya conozcan este
informe del Senado y no haga falta hacer hincapié en los
puntos, pero se pide desde investigacion hasta conocer
la epidemiologia, la especificidad de estas enfermedades
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raras, la informacién y formacién de profesionales,
designar centros de referencia, como decia anterior-
mente, organizar el cribado de acceso a las pruebas de
diagndstico, continuar impulsando los medicamentos
huérfanos, el apoyo social a las personas afectadas y
establecer colaboraciones nacionales y europeas. Tam-
bién, entre las recomendaciones del Senado, aparte de
crear un plan de accidn, estd la de la creacion de un
organismo estatal de enfermedades raras que coordine,
dentro del Consejo Interterritorial de Salud, las inicia-
tivas en las comunidades auténomas. Tiene un presu-
puesto especifico y esperamos que el Gobierno escuche
estas recomendaciones del Senado y ponga en marcha
este plan de accién y este organismo estatal.
Enfocandonos ya hacia la parte de servicios sociales
—no sé€ si me estoy alargando mucho, si es asi puedo
cortar aqui porque tal vez ustedes lo conozcan—, he
sefialado simplemente los puntos dentro del plan de
accion en la parte de servicios sociales. Los titulares mas
0 menos son los siguientes: invalidez y minusvalia. Dice
que el organismo estatal velard por que se informe y
forme a equipos de valoracion sobre la especificidad de
la valoracién de discapacidad. La creacion de centros
sociosanitarios, formacion, respiro familiar, centros de
dia y centros de ocio. Atencién de la dependencia; el
organismo estatal de enfermedades raras velard por que
en la Ley de dependencia o de autonomia personal se
tengan en cuenta las necesidades de estos pacientes y de
sus familiares. Ayudas técnicas; el establecimiento de
estas ayudas técnicas desde el inicio de la enfermedad y
su adaptacion a lo largo de la evolucién de la misma en
el domicilio, en el transporte, educacién, empleo y su
financiacion por la Administracién publica, en lo posible.
Adaptacioén del hogar; en 2007 —incluso se puso fecha
en el boletin— se pondrian en contacto con el Colegio
de Arquitectos, firmarian un convenio de colaboracién
y una partida de los Presupuestos Generales del Estado
se destinaria para reformas de la vivienda en el marco
de la Ley de la autonomia personal. En cuanto al ocio,
se impulsaria la accesibilidad en el deporte, con una
persona de apoyo, y se haria una guia de estableci-
mientos adaptados. En cuanto al empleo, se daria for-
macién adaptada, ayudas para la integracion laboral,
ayudas técnicas y mantenimiento del empleo familiar,
para que no se tuviera que dejar el empleo. Esto creo que
lo contempla también la Ley de dependencia y espe-
ramos que se implemente pronto. En cuanto a educacion
y formacién profesional y universidad, nos parece muy
importante el personal de apoyo. La ONCE tiene para
sus afiliados un profesor de apoyo para los nifios que
estudian en centros integrados y creo que esto también
habria que extenderlo a las enfermedades raras, porque
una cosa es que los padres digan que ese nifio requiere
una atencién especial y otra cosa es que los profesores
crean que es un capricho de la madre, que lo tiene sobre-
protegido. No, no, hay que tener unas medidas concretas
con estos nifios con enfermedades raras porque tienen
necesidades especiales, unos no podran hacer deporte,
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otros tendrdn que tener un seguimiento de la medicacién
durante la jornada escolar y para todo eso vendria bien
una persona de apoyo. Sensibilizacién social; apoyo a
campaifias de sensibilizacién, a las asociaciones —esto
también figura en el informe— por la labor que estan
haciendo, el papel que desempefian y a un telemaratén
para que puedan recaudar fondos para su actividad social
e investigacion. Con motivo de esto y, para cerrar, quiero
decir que estamos inmersos en una campaiia —como
hablaba del telemaratén en el apoyo a la sensibilizacién
voy a apuntar algo sobre esto— de sensibilizacion y
solidaridad: Haz tu parte por las enfermedades raras.
Pensamos que cada parte de la sociedad puede hacer algo
por las enfermedades raras: los representantes politicos
hacen su parte, ustedes lo estdn haciendo, las farmacias
hacen su parte dando informacién sobre enfermedades
raras, los medios de comunicacién estan haciendo su
parte difundiendo este problema y tenemos prensas
informativas en las universidades y en los hospitales;
también, por medio de nuestra pagina web, toda la
sociedad puede apoyarnos para que se ponga en marcha
este plan de accidn que deciamos anteriormente. En
cuanto al telemaratén, se ha hecho ya uno en Catalufia
sobre enfermedades raras y también se va a hacer en el
Pais Vasco; nos gustaria uno nacional, pero tenemos que
anunciar que la gala que la Fundacién Inocente, Inocente
hace todos los afios en Antena 3 la va a destinar este afio
a enfermedades raras, con lo cual ya vamos avanzando
en este campo de un telemaratén para recaudar fondos
para la investigacion en estas enfermedades raras.

No quiero entretenerles mds. Simplemente, estamos
a su disposicion para cualquier pregunta porque estoy
acompaifiada por dofia Vanesa Pizarro que atiende el
servicio de informacién y orientacién y podra responder
a preguntas que se refieran a este tema.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Socialista,
tiene la palabra la sefiora Corral Ruiz.

La sefiora CORRAL RUIZ: Senora Sanchez de Vega,
presidenta de la Federacion de Enfermedades Raras, ha
sido un honor escuchar su comparecencia; bienvenida a
esta Comision. En nombre del Grupo Socialista que-
remos darle nuestra mds sentida felicitacion por esta
exposicion, por la informacién que nos ha facilitado, por
el rigor de la misma, por sus andlisis, por sus propuestas
y también por su emotividad. No le quepa ninguna duda
de que analizaremos y reflexionaremos en profundidad
sobre el fondo de todo lo que nos ha contado aqui esta
mafiana. Quiero que sepa que queremos sumarnos al
inmenso esfuerzo que, nos consta, estan haciendo Feder
y cada una de las asociaciones que representan a estas
enfermedades conocidas como raras. Queria también
comentarle que valoramos muy positivamente —usted
lo ha mencionado en diferentes momentos de su inter-
vencién— la ponencia y el trabajo realizado por el
Senado. En el inicio de las conclusiones, la ponencia
hace una referencia y dice que las conclusiones son fruto
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de la informacioén facilitada por las personas que han
comparecido. En este sentido, queria decirle a la sefiora
Sénchez de Vega que sin duda también para el trabajo
de esta Comision que trata los asuntos de la discapacidad
su comparecencia ha sido un testimonio fundamental
que vamos a tener en cuenta. Usted comentaba que las
dificultades para trabajar con los enfermos y con las
familias de los enfermos que padecen enfermedades
raras tiene que ver con la baja prevalencia, ese 1 por
10.000, pero hay que tener en cuenta que son 3 millones
de personas en Espafia y todo el circulo de influencia de
las mismas. Ademas, a estas enfermedades van unidas
la gravedad, la incapacidad, la invalidez y el peligro de
muerte. Son enfermedades crénicas que les acompafian
durante toda la vida. Otra dificultad que sefialaba era la
dispersion. Estos enfermos no son muchos, estan dis-
persos en diferentes territorios, muchas veces incomu-
nicados, y esto supone una dificultad para estudiar estas
enfermedades. Me ha impresionado cuando ha comen-
tado —y yo también he hecho esta reflexion— la tra-
gedia que supone para las familias la desorientacion, la
carga psicosocial y la carga, sin duda, también econ6-
mica —tienen dificultades para conocer con profundidad
todos los aspectos no solo sanitarios y sociales, sino
también familiares— y la desorientacidén que también
acompafia a los profesionales. Sabemos que el 80 por
ciento tiene un origen genético, que aparece en edades
tempranas y también sabemos, como muy bien usted ha
dicho, que esto requiere un enfoque multidisciplinar y
que tenemos que coordinar mejor los pocos y escasos
recursos con los que contamos. Por eso es tan importante
avanzar hacia esos centros de referencia y estatales.
Estos centros estatales deberian tener una réplica en cada
una de las comunidades auténomas y en cada una de las
provincias espafolas para facilitar la comunicacion y
para romper el aislamiento de estos enfermos que nece-
sitan un tratamiento efectivo muy costoso. También
tendriamos que profundizar —y no quiero alargarme—
en la sensibilizacién social, en como comunicamos todo
esto a la sociedad para que sea nuestro cémplice y para
que cada uno de los ciudadanos y de las ciudadanas nos
ayuden para que estas enfermedades dejen de ser desco-
nocidas.

Dicho esto creo que hay, sefiora Sdnchez de Vega, y
me gustaria saber si usted estd de acuerdo conmigo, un
camino para la esperanza. Hace afnos que por mi profe-
sién he estado cerca de este problema y creo que hay
un cambio importante y positivo no solo por parte de la
sociedad, sino también por parte de las instituciones,
también europeas. La Unidn Europea en el programa
2003-2008 considera las enfermedades raras en su con-
junto como de atencién prioritaria. No solo lo hace la
Unién Europea, el Gobierno de Espafia también consi-
dera estas enfermedades como un asunto prioritario. He
escuchado en los dltimos meses al ministro de Sanidad
y a la anterior ministra, pero especialmente al ministro
de Sanidad, hacer referencia en todas sus intervenciones
en sede parlamentaria a estas enfermedades raras. Es
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algo que para mi ha sido muy grato, pero no solo he
oido sus palabras, también sé que €l apuesta por el ins-
tituto de investigacion de enfermedades raras. También
sé€ que entre los afios 2000 y 2006 ha habido una inver-
sién sin precedentes, aunque sin duda escasa, de mas
de 21.000 millones de euros y que también se estd prio-
rizando la investigacion. Durante este afio para la pro-
mocién de los investigadores independientes se ha
aprobado, entre otras cuestiones, una cantidad de 20
millones de euros. Es un paso importante porque apostar
por la investigacion es también apostar por la piedra
angular. Sin duda es ahi donde tenemos que encontrar
la solucién. Y hablando de aspectos positivos, el
siguiente bloque que quiero sefialar es sobre la Ley de
la autonomia personal para la atencion de las personas
en situacion de dependencia. Es un alivio importanti-
simo para las personas que padecen enfermedades raras
y es una apuesta también por su dignidad el reconoci-
miento de este derecho. Es una buena noticia para sus
familias y no quiero alargarme en mi intervencion.

Queria preguntarle su valoracién mas detallada sobre
esta ley. Queria que también nos contara si cree que
tenemos que considerar aspectos especificos en su desa-
rrollo, cémo podemos garantizar la equidad, la eficacia
y la calidad en la prestacién de los servicios y, desde
luego, el apoyo a las familias. También, abusando de
usted, me gustaria que nos hablara un poco mas de los
aspectos basicos de estos centros de referencia y expe-
riencia a los que se refiere la Unién Europea.

Terminarfa manifestando por parte del Grupo Socia-
lista nuestro reconocimiento al esfuerzo que Feder hace,
al esfuerzo que todas las asociaciones y organizaciones
hacen para crear estas redes que han supuesto la ruptura
del aislamiento y que han superado de alguna manera la
dispersion, la soledad y el agobio en el que se encuentran
estos enfermos y sus familias. Nosotros sabemos que
ustedes han sido la voz que sin duda nos ha puesto, si
me permiten la palabra, las pilas a los grupos politicos
y no le quepa ninguna duda de que el Grupo Socialista
les escucha.

Muchisimas gracias por su comparecencia.

El sefior PRESIDENTE: A continuacién, por el
Grupo Popular tiene la palabra el sefior Gonzalez Lopez.

El sefior GONZALEZ LOPEZ: Sefiora Sanchez de
Vega, nuestro agradecimiento como miembro de esta
Comisién y como portavoz en este caso del Grupo Par-
lamentario Popular por su presencia y por esta magnifica
exposicion en relacion con las enfermedades raras, las
necesidades que tienen las personas con enfermedades
raras, los problemas que plantean las enfermedades raras
y también la desesperanza que pueda existir en las per-
sonas con enfermedades raras y todos sus familiares.

No cabe duda de que Feder es un punto de encuentro
de todas las asociaciones y de todas las personas con
estas enfermedades de tan baja prevalencia y frecuencia,
pero la unién hace la fuerza. Hay muchas enfermedades,
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hasta 9.000, que pueden estar datadas, que tienen muy
poca incidencia y frecuencia, pero que en su conjunto
pueden suponer un 6 o un 8 por ciento de la poblacién
mundial, que serian muchos millones, y en la pobla-
cién europea se aproximaria a los 30 millones, y en la
poblacién espafiola, como usted dijo, abarcaria a 3
millones de personas. Tres millones de personas con sus
familiares, que se asocian y se unen en esta problema-
tica, forman una parte importantisima de la poblacién
espaiiola.

Soy médico, trabajé veinte afios en un hospital como
especialista y reconozco que gran parte de los diagnos-
ticos de las enfermedades raras para mi son una inc6g-
nita, pero es una incdgnita incluso leer el nombre del
diagnéstico. Es muy dificil hacer diagnésticos de enfer-
medades raras porque se necesitan procedimientos,
laboratorios y pruebas especificas y practicamente todo
esta por descubrir y por estudiar, dado que su compo-
nente causal en la mayor parte de los casos se debe a
enfermedades genéticas. Estamos —digo estamos—
contemplando toda la investigacién a nivel internacional
como una necesidad propia y estamos dando pasos
importantisimos en los estudios genéticos, pero lo que
va a permitir aportar algo a las personas con enferme-
dades raras va a ser darles esperanza y la esperanza
muchas veces estd en la comprensidn, en la unién, en
sentirse respaldado, en sentirse apoyado, en saber que
no est4s solo.

Preparando esta intervencién, me puse mas que a leer
a estudiar la pdgina web de Feder. Estuve leyendo hasta
el dltimo link, hasta la dltima palabra y puedo decirles
que la pagina es magnifica. La informacién es exhaus-
tiva y los casos particulares que se presentan, como en
esta presentacion, realmente sensibilizan y hacen que
el corazén lata de una manera diferente. Tomé una serie
de notas, pero seria reincidir en partes de su presenta-
cidén, por lo que voy a obviarlas y exclusivamente voy
a transmitirle lo que el Grupo Popular y el Partido
Popular consideran con respecto a estas enfermedades,
a estas personas, a estas asociaciones suyas y a esta
federacion.

La ponencia del Senado, a la que ha hecho usted
mencion, surge de una mocién que presenta el Grupo
Popular en febrero de 2006. Fue apoyada por unani-
midad, con una enmienda del Grupo Socialista, y a partir
de ese momento todos los grupos con personas de reco-
nocido prestigio y conocimiento de este tema, asi como
asociaciones y su propia federacion, se ponen en marcha
para hacer un trabajo conjunto y sacar unas conclusiones
que usted exponia en su presentacion, que también
asumen por unanimidad todos los grupos. De la misma
manera que el Grupo Popular presenta esta mocién vy,
como consecuencia de esta mocién, surgen esas conclu-
siones, para no alargarme y no convertir mi intervencion
en retdrica, quiero ofrecerles exclusivamente como
representante del Grupo Popular nuestro apoyo a todas
sus demandas y necesidades, que conocemos perfecta-
mente. Tenia enumerados cerca de cincuenta puntos en

26

mis notas, pero no voy a incidir en ellos, aunque quiero
que no tengan duda de que estamos con ustedes, con la
federacion, con las asociaciones que la componen, con
las personas con enfermedades raras y con sus fami-
liares. Tanto es asi que le adelanto que en nuestro pro-
grama electoral hay una serie de puntos —se irdn
comentando—, que partieron de representantes de esta
Comisién y de la Comisién de Sanidad, en los que se
concreta gran parte de la problemética que puedan tener
los familiares de las personas con enfermedades raras y
las propias personas con enfermedades raras, como los
desplazamientos, la presencia normalmente de la madre
y a veces del padre o de otro familiar durante los multi-
ples ingresos en centros lejanos a su lugar de origen o
tener que abandonar —este es un problema que usted
también ha comentado— el mundo laboral para conver-
tirse en cuidador sin saber serlo, aprendiendo dia a dia
lo que es esa profesion de cuidador. Ya digo que todas
estas cuestiones se estan incorporando en nuestro pro-
grama electoral y estamos abiertos a recibir todo tipo de
sugerencias por parte de la federacién para tomarlas en
consideracion, no solo de cara al programa, sino también
de cara a la actuacién en estos momentos como 0posi-
cién y, cuando toque ser Gobierno, como Gobierno.

Para terminar, estd usted en una Comisioén para la
discapacidad que se encarga de atender las problema-
ticas, las necesidades de las personas con discapacidad.
Es una Comisién diferente al resto de comisiones de esta
casa, de estas Cortes Generales, en la que tratamos de
buscar siempre el consenso en todas las iniciativas, en
todas las propuestas. Con esto quiero decirle que usted,
con su presencia, informdndonos y transmitiéndonos los
escritos que se derivan de esta Comisién, pone de mani-
fiesto el interés que tiene por este colectivo que repre-
senta y he de decir que es una pena que el ministro del
ramo no haya acudido ni una sola vez a esta Comision,
lo que desde nuestro punto de vista pone de manifiesto
el interés que el ministro tiene con respecto a los pro-
blemas de discapacidad.

El sefior PRESIDENTE: A continuacién, para res-
ponder a las intervenciones de los portavoces de los
grupos, tiene la palabra la sefiora Sanchez de Vega.

La sefiora PRESIDENTA DE LA FEDERACION
DE ENFERMEDADES RARAS (Sanchez de Vega):
Muchas gracias a los representantes del Grupo Socialista
y del Grupo Popular, sobre todo por el apoyo a la fede-
racién y por su reconocimiento de la labor que esta
haciendo. Claro que tenemos esperanza y claro que
creemos que se estd avanzando y no es muy humilde por
mi parte decir que también tienen mucho mérito las
asociaciones de enfermedades raras, los grupos de ayuda
mutua, que estan apoyando a estos pacientes difundiendo
esta problematica, y la Feder, por supuesto, como aglu-
tinador de todas estas asociaciones, que han sensibili-
zado a los medios y a los politicos para que se puedan
dar estos pasos. Y claro que esperamos que la Ley de



CONGRESO

20 DE NOVIEMBRE DE 2007.—NUM. 945

Autonomia Personal favorezca a los grandes depen-
dientes y les ayude con el apoyo familiar del cuidador
para que estas familias que tienen pacientes con enfer-
medades raras puedan llevar una vida mas normal.

En cuanto a la Unién Europea —me dirijo al Grupo
Socialista—, por supuesto que en la Unién Europea la
Comisién va a hacer una comunicacion y también espe-
ramos que el Consejo Europeo haga recomendaciones
para que se pongan en marcha planes de accién en los
paises miembros. Ahf estamos nosotros, que pedimos
este plan de accién, acorde con las lineas que se estan
siguiendo en la Unién Europea, el cual esperamos que
se ponga en marcha. Y en cuanto a las ayudas que ha
proclamado el excelentisimo sefior, don Bernat Soria,
como ministro de Sanidad, 20 millones para investiga-
cidén, he de decir que se van a ejecutar durante varios
afios y que en concreto se van a emplear para ensayos
clinicos de enfermedades raras. Esperamos que estas
convocatorias sean anuales, que los médicos investiga-
dores de enfermedades raras puedan presentar estos
proyectos a la investigacién y que estas enfermedades
puedan beneficiarse de esa financiacién. Todo esto nos
parece positivo. Como usted dice, no es suficiente, pero
son pasos que se estan dando que agradecemos y reco-
nocemos.

En cuanto a la valoracién de la Ley de autonomia,
estamos intentando saber en Feder, por cuestionarios,
hasta qué punto nos afecta o a quién va a beneficiar.
Vanesa Pizarro seguramente podria decir algo méas de
ello, pero, dentro del Cermi, estamos en la comision de
autonomia personal participando en estos grupos de
trabajo para saber realmente como va a afectar a los
pacientes de enfermedades raras. De momento no le
podria detallar mas, pero pensamos que va a favorecer a
una parte de ellos.

Los centros de experiencia son un punto clave dentro
del plan de accién que nosotros pedimos. No creemos
que deba haber un centro de referencia o de experiencia
para cada patologia en cada regién, eso es impensable,
pero, estén donde estén, si hay una buena informacién y
todos los médicos, sobre todo de atencién primaria,
tienen esa lista de centros y de las patologias que tratan
en cada centro, se podrd derivar a estos pacientes. No
necesitamos tantos centros, necesitamos informacion de
dénde estin esos centros especializados y, ademas,
supone menos coste para el Estado.

En cuanto a los comentarios del representante del
Grupo Popular, quiero agradecer su apoyo a nuestras
demandas y también su propuesta de que podamos hacer
sugerencias en su programa electoral. Se lo agradezco
sinceramente. Es l6gico que comente que como médico
no conozca todas las enfermedades. Ya lo he dicho ante-
riormente, no hay que conocerlas todas, hay que saber
doénde estdn los especialistas de cada grupo de enferme-
dades. Es simplemente eso. Muchas veces es informa-
cién y coordinacién. En cuanto a nuestra pagina web, le
agradezco lo que ha comentado, pero estd todavia en
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proceso porque es nueva y la iremos mejorando para que
la informacién sea mejor.

No sé si hay algtin punto que se me ha escapado y
quieren que conteste. Agradezco muchisimo la contri-
bucién que han hecho ambos representantes.

El seiior PRESIDENTE: Muchas gracias, sefiora
Sanchez de Vega, por su presencia entre nosotros y por
toda la informacién que nos ha ofrecido. Reiterdndole
la bienvenida a esta su Comision, suspendemos la sesion
durante un minuto para continuar con la siguiente com-
parecencia.

La sefiora PRESIDENTA DE LA FEDERACION
DE ENFERMEDADES RARAS (Sanchez de Vega):
Muchas gracias por escucharnos a los pacientes con
enfermedades raras. Gracias a todos, y a usted, sefior
presidente.

El sefior PRESIDENTE: Gracias. (Pausa.)

— DE LA SENORA PRESIDENTA DE LA ASO-
CIACION NACIONAL DEL SINDROME DE
APERT (DE LA HIGUERA GONZALEZ),
PARA EXPLICAR LA PROBLEMATICA DE
LAS PERSONAS CON SINDROME DE APERT.
A SOLICITUD DEL GRUPO PARLAMENTA-
RIO POPULAR EN EL CONGRESO. (Nimero
de expediente 219/000891.)

El sefior PRESIDENTE: Seifiorias, reanudamos la
sesidn con la comparecencia de dofia Clotilde de la
Higuera Gonzélez, presidenta de la Asociacion Nacional
del Sindrome de Apert, para explicar la problemadtica de
las personas con este sindrome.

Tiene la palabra la sefiora De la Higuera, a quien
expreso la bienvenida a esta Comision y le indico que
estamos deseosos de conocer su informe y sus aporta-
ciones, que sin duda van a ser de gran utilidad para todos
los trabajos que en la Comisién se desarrollan.

La sefiora PRESIDENTA DE LA ASOCIACION
NACIONAL DEL SINDROME DE APERT (De la
Higuera Gonzalez): Muchas gracias por haberme ofre-
cido la oportunidad de estar hoy aqui y de actuar por
unos momentos —no les niego que me produce bastante
emocién— como representante de un sector de la pobla-
cién, aunque sea muy reducido, pero precisamente por
eso, por su debilidad, yo creo que es uno de los que
merecen ser escuchados en un lugar como este.

Lo que justifica mi presencia aqui es una doble razon.
En primer lugar, la mds importante, soy madre de un
nifio con sindrome de Apert que tiene ocho afios, y una
segunda razén puramente circunstancial, que es la de ser
presidenta de la Asociacién Nacional Sindrome de Apert.
Es una asociacién de reducido tamafio porque representa
una enfermedad de bajisima incidencia, pero con alguna
pretension. Somos de dmbito nacional y la verdad es que
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en este caso un dmbito geografico inferior no tendria
sentido, pero también tiene una cierta vocacién interna-
cional, porque pertenecemos, aparte de a Feder, a
Eurordis y mantenemos contacto via Internet y correo
electrénico con muchas familias de afectados en Hispa-
noamérica que por razén de la lengua acuden a nosotros
para solicitar informacién y ayuda en este sindrome.

Como vamos mal de tiempo y estardn ustedes can-
sados, voy a intentar resumir algunas cosas, sobre todo
porque algunos de los problemas ya han sido expuestos
por la compareciente anterior en la medida que esta
asociacion representa una enfermedad muy rara. Empe-
zaré comentando cudles son las caracteristicas del sin-
drome de Apert para luego explicar la problemadtica en
tres fases distintas de la vida del afectado: una primera,
desde el nacimiento hasta los tres afios de edad —luego
explicaré por qué he elegido precisamente esta fecha—;
la segunda, que coincide con la etapa escolar, y la tercera,
que se refiere basicamente a la integracién laboral en la
sociedad como adultos con plenos derechos.

El sindrome de Apert tiene una bajisima prevalencia,
afecta a uno de cada 160.000 nacidos. Para que se hagan
una idea nacen dos nifos al afio en Espafia con este
sindrome. Deriva de la mutacion del gen FGFR2, que
modifica una protefna. Otras mutaciones de este mismo
gen dan lugar a otros sindromes similares que también
estdn representados en nuestra asociacién, como son el
sindrome de Crouzon, Pfeiffer y Saethre-Chotzen, pero
me referiré basicamente al de Apert, que es el que da
nombre a nuestra asociacion, para simplificar la exposi-
cién, bien entendido que la problemaética es basicamente
la misma para todos ellos.

Los sintomas fundamentales de este sindrome son los
siguientes. En primer lugar, la craneosinostosis. La cra-
neosinostosis consiste en un cierre prematuro de las
suturas craneales que impide al cerebro del bebé expan-
dirse normalmente. Ello determina un aumento de la
presion intracraneal, con unos efectos muy importantes
que pueden comprometer incluso la vida del bebé. El
aumento de la presion intracraneal afecta al nervio 6ptico
y puede producir problemas de visidn, incluso de
ceguera; afecta al &mbito respiratorio, con importantes
y complicadas apneas del suefio; y puede provocar tam-
bién problemas de audicién y alteraciones funcionales
en las capacidades neuropsicolégicas. La segunda carac-
teristica basica es la retrusion o hipoplasia del tercio
medio facial. El maxilar estd hundido, lo cual agudiza
los problemas respiratorios. Los conductos respiratorios
y los auditivos son mucho més estrechos y el globo
ocular, al no tener una sujecion, provoca una exoftalmia
o globo ocular saliente, con problemas también de
sequedad del ojo, posibilidad de provocarse dlceras
corneales, etcétera. La dificultad de respirar en un bebé
afecta a su capacidad de succionar y a las apneas del
sueflo, en las que ya he incidido pero que son muy impor-
tantes. Todo ello puede ir unido en algunos casos a una
atonia muscular, una rigidez de los musculos, y a algunos
aspectos secundarios que a lo mejor van saliendo a lo
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largo de la exposicién. Otra caracteristica del sindrome
de Apert, que en este caso no comparte con algunos de
los otros sindromes, como el Crouzon, es la sindactilia
de manos y pies. Los dedos aparecen fusionados, unidos.
En el caso de los pies, comparandolo con los otros sin-
tomas, es un problema menor, pero no deja de tener su
importancia porque afecta al apoyo plantar y, por tanto,
serd necesario llevar plantillas para mantener el equili-
brio y proteger la espalda. En ocasiones, se provoca
alguna alteracién en el crecimiento de algtin hueso, lo
que exigira también una intervencion quirtrgica en los
pies. El tema de las manos es mucho mas problematico
y tiene mayores consecuencias. Los dedos de las manos
pueden aparecer unidos total o parcialmente. En el caso
de que lo estén parcialmente, la mano aparece con forma
de manopla; el dedo pulgar estd separado, lo que permite
asir objetos y una relacidn inicial del nifio con el mundo
exterior mds facil. Pero existen muchos casos en que los
cinco dedos aparecen fusionados. La mano en forma de
pifia, como se llama médicamente, una especie de
mufién, impide al nifio su relacién con el mundo exterior,
asir el chupete o cualquier objeto, incluso agarrar los
dedos de sus padres. Caracteristicas secundarias adicio-
nales son, por ejemplo, la escasa movilidad de la
escédpula, la clavicula, que impide elevar los brazos hasta
una altura normal, y la atonia muscular, de la que ya he
hablado.

Con ello comenzamos la primera etapa de la vida del
nifio. La situacién que he descrito es con la que se
encuentran los padres sin previo aviso en el momento
del nacimiento. Imaginense un bebé que no responde a
las caracteristicas habituales: una cabeza deformada, la
frente saliente, los ojos saltones, dificultades respirato-
rias, y al que no puedes agarrar las manitas. No pretendo
con esta explicacidn una reaccién sentimental, pero es
importante ponernos en este primer problema que tienen
los padres y que se concreta en el que van a tener los
niflos toda su vida, que es el del aspecto fisico, en una
sociedad como la nuestra en la que la belleza es un valor
primordial. A esta primera impresion se une otra, que es
comun a las enfermedades raras: la falta de diagnéstico.
Normalmente, los hospitales donde nacen la mayoria de
nuestros hijos no son hospitales grandes y, en muchos
casos, los médicos no han visto en su vida un sindrome
de Apert. Puede que no lo hayan visto en su vida vy,
obviamente, no lo saben diagnosticar. Si lo hubieran
visto o si lo hubieran oido —seguro que ustedes al salir
de aqui podrian diagnosticar un sindrome de Apert por
la calle sin problema— lo podrian diagnosticar. No cri-
tico eso, pero si critico duramente que los médicos se
arriesguen a dar diagndsticos equivocados, que son muy
duros de escuchar y que luego se demuestra que son
completamente erréneos. Seria deseable que en la
Facultad de Medicina se ensefiara a los médicos —voy
a decir un chiste facil— a que se callen y reconozcan
que no se sabe, porque es una cosa muy rara. Ya que
ustedes me escuchan se lo cuento, porque es un dolor
que se puede evitar a los padres en ese primer momento.
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El diagndstico, a diferencia de otras enfermedades raras,
viene enseguida. Basta ir a un manual y ver una foto. A
las pocas horas o después de algtin dia el diagndstico
estd hecho, y con él empieza a verse un poco la luz.
Normalmente, los propios médicos tranquilizan a los
padres y dan cierta esperanza sobre el futuro de sus hijos,
pero como no siempre es asi estan otras familias con
experiencia, que tienen unos hijos que ya han pasado la
primera etapa, que es mas dificil, y que pueden dar
mucha mads esperanza a los padres. Esa es basicamente
la primera funcién de nuestra asociacién. Ahora bien,
los padres deberian conocer que existe la asociacién y,
desgraciadamente, muchos médicos, incluso conociendo
su existencia, no les dan esa informacién cuando nace
el hijo. Seria deseable que en todos los hospitales, sobre
todo en los grandes, donde al final derivan estos nifios,
se diera informacion sobre la existencia de la asociacion.
Hay que respetar a los padres que no quieren ir a una
asociacion de estas caracteristicas, pero la mayoria de
los que acuden a ella se sienten mucho mas aliviados
después de la primera impresién. Afortunadamente,
existe Internet y, por tanto, el que no se entera por el
médico acaba encontrando nuestra asociacién. En este
momento empiezan las actuaciones médicas. Un calvario
de actuaciones que bdsicamente son de tipo quirdrgico.
En este punto, seria deseable la existencia de un proto-
colo de actuaciéon médica. La asociacién tiene un pro-
yecto, con el que no hemos conseguido mucho, porque
ademds existe el problema de que las competencias
sanitarias estdn transferidas. En este caso, el sentido real
de una enfermedad de baja incidencia repartida por toda
Espafia es que el protocolo médico sea de 4mbito
nacional. Pues bien, la primera intervencién quirdrgica
serd la de abrir el crdneo. Se abre literalmente para per-
mitir que el cerebro se expanda. Es una operacion muy
complicada y larga, que para un bebé de pocos meses
puede tener consecuencias fatales en alguna ocasion, asi
como efectos secundarios, porque se trabaja muy cerca
del cerebro. En ocasiones se provoca hidrocefalia, con
lo cual se necesitan nuevas intervenciones quirtrgicas
para implantar una vélvula de derivacién. A continua-
cion, estan las operaciones de separacion de dedos, que
son posibles pero también delicadas. Han de hacerse a
una edad temprana y los postoperatorios son compli-
cados y dolorosos. La tercera gran operacion es el avance
del tercio medio, el avance del maxilar para que se pro-
tejan los ojos y se mejore la respiracion del nifio. Nor-
malmente, esta operacion se realiza ya en la etapa
escolar, salvo en casos muy graves en los que hay que
adelantarla mucho, pero prefiero referirme aqui a ella
para completar todo el &mbito de la intervencion quirur-
gica. En esta operacién me gustaria destacar los dltimos
métodos que se utilizan, que es la técnica de la distrac-
cién externa, con un sistema muy aparatoso que va por
fuera, enganchado con unos tornillos que atraviesan el
crdneo del niflo, que normalmente lleva como apoyo
imprescindible un aparato de ortodoncia, con la gravi-
sima paradoja de que el aparato de ortodoncia debe
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realizarlo un médico de la sanidad privada, cuando estas
grandes operaciones estdn cubiertas por la Seguridad
Social. Todas estas intervenciones quirdrgicas provocan
en la familia, como antes ha explicado Rosa, problemas
psicolégicos, el olvido, el abandono temporal de los
hermanos, que a veces tienen mds problemas psicold-
gicos en su adolescencia que los propios afectados, y
consecuencias laborales en las que no voy a insistir para
no cansarles. Junto a estas intervenciones quirdrgicas en
estos primeros anos no hay que olvidar que hay que
acudir al traumatdlogo, al poddlogo, al otorrino, al oftal-
mologo y a un montdén de especialistas porque la enfer-
medad tiene muchisimos dmbitos secundarios, pero no
por ello menos importantes. También se hace imprescin-
dible la atencién temprana y la fisioterapia desde muy
pronto, porque asi conseguiremos que estos nifios sean
en el futuro mucho méds auténomos.

Llegados a este punto, entenderdn por qué he sefia-
lado los tres afios. Cuando sali6 la Ley de Dependencia,
afortunadamente se incluy6 la disposicion adicional
decimotercera, que da cabida a casos extraordinarios
de menores de tres afios, y los nuestros estdn en este
caso. Si no se actia con estos nifios tendremos hijos
dependientes toda la vida. Todo lo que se invierta en
esta etapa serd un ahorro en el futuro, tanto social como
econdmico, para todo el mundo. Ya que estoy aqui,
avanzo un poquito mds, y me pregunto: ;No seria
posible establecer que la dependencia de nuestros nifios
viniera automdticamente unida al diagndstico? Es un
diagndstico muy sencillo, que se puede hacer desde el
primer momento del nacimiento, y quizds nos ahorra-
riamos muchas colas, muchos tramites administrativos,
recursos y mucha pérdida de tiempo. Es una carrera
contra reloj y con muchos obstaculos que tenemos que
suprimir cuanto antes en beneficio de los nifios y de los
padres, que son el motor de los hijos. Los dependientes
no son solo los hijos, sino que en algunos casos los que
pasan a ser dependientes son los padres, especialmente
la madre, aunque a veces los padres caen en situaciones
psicoldgicas dificiles o depresiones que perjudican al
nifio. El motor de estos nifios son los padres, un motor
que ha de actuar muy rdpido y en muy corto plazo. Otra
propuesta para esta etapa que también facilitaria las
decisiones de los padres es la posibilidad de que exis-
tiera la figura del tutor médico, con el fin de que deci-
diera, con el conocimiento de la situacion sanitaria del
nifio, pero también la social y econdémica de los padres,
a qué dar prioridad; si es mds importante operar las
manos u operar los oidos —a veces hay que poner
drenajes—, o si es mejor que el nifio se escolarice y
que posteriormente se acometa otra operacion quirur-
gica que lo va a tener separado de la escuela. Son
decisiones a veces complicadas de tomar. Seria bueno
la existencia de un grupo de profesionales o de esa
figura del tutor que ayudara a los padres a tomar esa
decision. Quizas también seria bueno establecer un
trato preferente de estos nifios en el &mbito hospitalario.
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Seria una discriminacién positiva que estaria mucho
mads que justificada.

En segundo lugar, quiero referirme un poquito a la etapa
escolar, dando solo algunas pinceladas, porque si compli-
cado es elegir un centro escolar para cualquier nifio, para
un nifio de estas caracterfsticas lo es mucho mas. En prin-
cipio, nuestro ordenamiento garantiza que haya plazas de
integracién en todos los colegios publicos y concertados.
Me voy a referir a la integracion, porque la mayoria de estos
nifios, salvo algunos que tienen que acudir a educacién
especial o algunos otros que practicamente no van a tener
necesidad de apoyo, tienen necesidad de apoyo fisico, sobre
todo en la manipulacién fina, y de apoyo en el conoci-
miento, por problemas psicolégicos. La regulacion de la
integracion es un proyecto precioso y yo soy una gran
defensora de él, pero también soy una gran critica de su
aplicacion practica. Estd regulado como esta regulado. La
verdad es que deberia haber plazas en todos los centros.
Tedricamente, las habra, pero en la practica hay muy pocos
colegios en los que funcione la integracion, entendida no
como un lugar donde aparcar al nifio, que a veces es un
respiro para los padres, sino mucho més alld. La integracion
significa conocer las necesidades de cada nifio y adaptar en
la medida de lo posible los métodos de aprendizaje para
que ese nifio llegue al médximo de sus posibilidades. Es un
error bastante difundido entender que la integracion signi-
fica tratar a todos igual, jugar a que todos somos iguales.
Mire usted, no, todos no somos iguales, como le he dicho
yo a algun profesor. Mi hijo no es igual, salta a la vista, es
diferente. Vamos a aceptar la diferencia y, a partir de ah,
conseguiremos muchas mds cosas, entre ellas, probable-
mente, hacer que en el futuro la diferencia sea menor. Si
tratamos de olvidar o de negar la realidad, mal empezamos.
Esa es una idea que exige lo que va a exigir todo lo demds,
porque al final la discapacidad es un problema de educa-
cién; educacion no solo del discapacitado, sino también de
todo su entorno. En los propios colegios, aunque hay pro-
fesionales que se lo creen, hay muchos que no se lo creen.
Hay muchos padres de alumnos, compatfieros de nuestros
hijos, que no entienden nada, y hay que explicarselo, asi de
facil, no hay ningtin problema. Hay que explicarlo y hay
que aprender, pero es muy dificil luchar contra el sistema,
sobre todo porque hay padres que psicoldégicamente no
estan todavia suficientemente fuertes como para enfrentarse
ahora a otro problema, que es la educacion de los hijos. Por
otro lado, el sistema de cobertura de las plazas de integra-
cién se rige tedricamente por las mismas normas que las
otras, pero en la préctica no es asf, y los padres no controlan
el procedimiento; es casi imposible controlarlo.

A continuacién, junto a la integracién en general, ;qué
ocurre con nuestros nifios? Que al ser una enfermedad
poco conocida, los educadores no saben realmente cual
es el problema de los nifios hasta que han trabajado con
ellos mucho tiempo, y a lo mejor hemos perdido tiempo
en eso. La asociacién da informacion a los profesores
que se la piden, pero tampoco nosotros tenemos dema-
siada informacion sobre nuestros propios hijos. Falta una
investigacion seria sobre el proceso cognitivo de nuestros

30

niflos. Sabemos que tienen alguna afectacion, pero no
sabemos bien cudl es su afectacion clara del sistema de
aprendizaje. Son nifios inteligentes para algunas cosas y
un poco torpes para otras, pero no sabemos bien cudl es
el proceso. Teniamos algin proyecto de investigacion,
pero hasta ahora no hemos conseguido subvencién para
el mismo.

La dltima etapa es el paso a la edad adulta, la integra-
cidén en la sociedad y, con ello, los problemas normales
que tienen todas las personas con discapacidad. En eso
hay pocas diferencias entre otras discapacidades y la que
padecen nuestros nifios, pero algunos comentarios si que
me gustaria hacer. En primer lugar, en el tema del empleo
de personas con discapacidad se suele decir: esto lo
resolvemos con los que tienen alguna discapacidad
fisica. Es mucho mds facil adaptar un puesto de trabajo
a una discapacidad fisica, pero la discapacidad psiquica
es un problema més complicado, y también tienen
derecho a un trabajo digno y en condiciones adecuadas,
aunque su preparacion es mucho mas costosa. Hay aso-
ciaciones privadas que lo hacen, pero todavia hay mucho
camino por andar. Es un avance que las leyes hagan
referencia al empleo de las personas con discapacidad.
La palabra es importante y ayuda a educar en la norma-
lidad, pero déjenme que haga una pequeiia critica. Por
ejemplo, la recientemente aprobada Ley de Contratos
del Sector Publico, después de muchos afios de inten-
tarlo, establece la posibilidad de prever que en caso de
empate entre ofertas se pueda adjudicar el contrato a
aquella empresa que tenga un porcentaje mayor de per-
sonas con discapacidad empleadas. Sin embargo, los que
por un motivo u otro conocemos este mundo de la con-
tratacion administrativa sabemos que esto no tiene apli-
cacion prictica ninguna, pero bueno, estd ahi. La palabra
es importante, y es un avance, pero hasta que no haya
normas imperativas en este aspecto se va a avanzar poco.

Junto a la vida laboral, la plena integracion en la
sociedad, aunque esto sea un suefio, dependerd de dos
factores. En primer lugar, dependera de la propia acep-
tacion personal de los afectados por un sindrome como
este, que tiene mucho de fisico, con sus limitaciones y
discapacidades, lo cual estard también en funcion de todo
el proceso anterior que hemos ido viendo desde el naci-
miento, y del apoyo que se le haya prestado a la familia,
que al final es el entorno donde el nifio adquiere la segu-
ridad para enfrentarse a la sociedad. En segundo lugar,
dependera de la propia sociedad. Aunque se han dado
avances significativos importantes, el problema de la
falta de aceptacion de estas personas viene del descono-
cimiento. Lo que no conocemos nos da miedo y, si nos
da miedo, no nos acercamos a ello. Yo no critico a nadie,
porque mi experiencia propia es que si yo no me hubiera
visto inmersa en este mundo de la discapacidad por
obligacién, probablemente no estaria diciendo lo que
estoy diciendo ahora, pero creo que eso se puede contar
y se puede decir. La primera funcién de todos, de las
familias que tenemos el problema, pero también de la
propia Administracién, es educar a la ciudadania. Lo
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digo con doble intencién. Posiblemente tendrd que haber
una leccién, pero aparte de las lecciones tedricas, la
normalizacién puede venir dada por los propios medios
de comunicacién. La verdad es que veo poco la televi-
sién, pero no se me ocurre ninguna serie en la que apa-
rezca una persona con discapacidad. Lo mismo que se
trata de introducir otros sectores de poblacién que
pueden verse discriminados en la sociedad para norma-
lizar la situacion, a lo mejor es una buena idea que se
hagan series de television en las que aparezca alguna
persona con ciertos problemas, para que la gente lo
normalice, lo asimile. No estoy pensando en un prota-
gonista con sindrome de Apert, porque me pareceria un
poco fuerte para empezar, pero se pueden dar otros
pasitos. Conociendo a alguno de nuestros jovenes, a lo
mejor tenia gancho.

Para concluir, queria dejar sentado lo siguiente. Para
que los padres que se enfrenten con esto en el futuro lo
afronten de una forma menos traumatica, para que los
compaiieros de colegio no tengan que fingir un trato
afectado con los que padecen una discapacidad o para
que los empresarios dejen de buscar excusas para no
contratarlos, hace falta primero la informacién y la acep-
tacion, y de la aceptacién vendrd la valoracién de la
propia discapacidad como un valor que una sociedad
avanzada debe asumir como propio, porque nos ayudara
a no perder de vista lo que verdaderamente importa.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Parlamentario
Popular tiene la palabra el sefior Lopez-Medel.

El sefior LOPEZ-MEDEL BASCONES: Hoy es la
pentultima sesién que celebrara esta Comision creada en
esta legislatura; previsiblemente la préxima y ultima
sesion, salvo que se produzca algiin noticién no espe-
rado, se referird bdsicamente a proposiciones no de ley.
El hecho de que probablemente esta sea la dltima com-
parecencia aqui de una entidad proveniente del &mbito
de lo social, del &mbito de lo privado y, en mi caso,
quizas sea la dltima oportunidad de intervenir, me da pie
a hacer una referencia global y muy bdsica de lo que ha
supuesto la creacion de este érgano parlamentario en esta
legislatura, y creo que todos los grupos parlamentarios
nos debemos de conjurar para que permanezca més alld
de su finalizacién a primeros de afio. Esta Comision, y
en este sentido también su comparecencia, sefiora De la
Higuera, ha tenido un gran valor para algo fundamental
tanto en la politica como en la vida, que es saber escu-
char. Los politicos hablamos mucho y quizas escuchamos
poco. Esta Comisién ha sido muy relevante para muchos
de nosotros, aun cuando algunos hubiéramos iniciado
nuestra actividad politica en el &mbito de los servicios
sociales, por la oportunidad que nos ha dado de escuchar
y de aprender mucho; de aprender no solo aspectos
legales, sino también aspectos que tienen gran implica-
cién en la vida y, nada mds y nada menos, en la huma-
nidad. También hemos tenido la oportunidad de reafir-
marnos. En ese sentido su comparecencia es una muestra
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mds que contribuye a reafirmarnos en una idea funda-
mental, que es la extraordinaria labor que organizaciones
sociales como la suya y organizaciones sociales como
las fundaciones, asociaciones o entidades de todo tipo
desarrollan en esta materia. El trabajo, la dedicacién y
el compromiso de entidades como la suya y otras es un
estimulo y una exigencia para aquellos que, desde dis-
tintas posiciones o responsabilidades, nos dedicamos al
ambito de lo publico.

Se ha dicho, y yo deseo reiterarlo aqui, que a lo largo
de esta legislatura no hemos tenido la suerte de que el
ministro de Trabajo y Asuntos Sociales compareciera
ante esta Comision. Algin compaifiero se ha referido al
nimero de dias que habian transcurrido desde que mi
grupo parlamentario solicitara la comparecencia del
sefior ministro hace tres afios y medio. Yo prefiero contar
cuantos dias quedan para que el préximo ministro de
Trabajo y Asuntos Sociales se digne comparecer ante
esta Comision. Lo cierto es que, aun cuando se ha pro-
ducido esa circunstancia que reiteramos porque creemos
que es importante, sin embargo, se ha producido la com-
parecencia de treinta representantes del drea de entidades
publicas, de todos los sectores de la actividad adminis-
trativa y también las treinta y ocho comparecencias, que
con la de usted concluirdn, provenientes del tercer sector.
Esta es la Comision parlamentaria de esta Camara en la
que ha habido mds comparecencias de sectores prove-
nientes del dmbito privado, de expertos y de personas
conocedoras de la materia que han venido a aportarnos
sus experiencias, sus reflexiones, sus propuestas y tam-
bién sus reivindicaciones y, por supuesto también, sus
quejas. Nosotros le queremos expresar el agradecimiento
por la leccién de entrega, de humanidad y de compro-
miso que personas como ustedes desarrollan en el ambito
de la familia, de lo social y escolar trabajando en todos
los sectores. En este sentido le demostramos también
nuestra admiracion.

Ustedes estdn consagrados a una de las enfermedades
o sindromes menos conocidos. Sin duda alguna, cuando
hablamos de discapacidad, el dambito de la misma y la
tipologia de enfermedades o circunstancias que generan
que alguien pueda ser calificado como una persona en
situacion de discapacidad o de dependencia son muy
diversos. Hay algunas, como el sindrome de Apert, que
lo primero que tienen que hacer los afectados es abrirse
hueco para darse a conocer y tratar a los profesionales
facultativos del ambito sanitario. Sobre informacion,
aceptacion y valoracion usted hablaba hace un momento.
En su intervencidn, dofia Clotilde, ha dejado sobre la
mesa diversas cuestiones de gran interés y que comple-
mentan en buena parte la intervencién que hizo la per-
sona que comparecié anteriormente, la sefiora Sanchez
de Vega, como presidenta de la Asociacién de Enferme-
dades Raras. Yo no voy a apostillar lo que usted ha
expresado, aunque creo que hay cuestiones muy rele-
vantes sobre las cuales no sé si usted se podra explayar
un poco mas. Ha hablado de la necesidad de que la
dependencia o localizacion venga vinculada al diagnés-



CONGRESO

20 DE NOVIEMBRE DE 2007.—NUM. 945

tico. El tema de integracion escolar, que creo que es muy
relevante, lo ha tratado con gran interés. Hay que hacer
también referencia al tema de la integracion social o
laboral, que es mucho mas complicado. Usted también
se ha referido, por las caracteristicas fisicas de ese tipo
de enfermedad, a la cuestion maxilar y al tema de la
ortodoncia. Recientemente se ha presentado en los
medios de comunicacién un plan bucodental por parte
del Ministerio de Sanidad. Quiero preguntarle si por las
caracteristicas del sindrome de Apert, que he podido ver
a través de fotografias que estdn en su pagina web, en
ese compromiso por parte del Gobierno hay algtn tipo
de atencion especial para suplir la falta de profesionales
del 4mbito de lo publico y acudir al sector privado para
el tema de la ortodoncia, con la carga que eso supone.

Solo le quiero expresar el deseo de que las adminis-
traciones publicas tomen nota del elenco de problemas
y necesidades que tienen los afectados por este sindrome.
En este sentido, espero que esta comparecencia que hoy
estd realizando aqui, con la difusion que va a tener, sirva
también para que las diversas administraciones publicas
que tenemos en un Estado tan complejo con el que nos
hemos dotado, donde hay competencias autonémicas,
estatales, etcétera, lo tengan en cuenta y se les atienda
mejor. Después de esta comparecencia tenga por seguro
que todos los grupos parlamentarios, también al que
represento, el Grupo Parlamentario Popular, van a ser
especialmente sensibles para impulsar en la siguiente
legislatura alguna de las medidas més elementales que
usted ha planteado. Yo simplemente le quiero reiterar el
agradecimiento, el afecto, la admiracién y el estimulo
para que nuestro trabajo, nuestra dedicacion al dmbito
de lo publico, sefiora De la Higuera, continte.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Socialista
tiene la palabra la sefiora Villagrasa.

La sefiora VILLAGRASA PEREZ: En primer lugar,
quiero dar la bienvenida y agradecer a la sefiora De la
Higuera Gonzdlez su presencia en esta Comision, que
nos ha permitido conocer de primera mano las lineas de
actuacion y los objetivos que persigue su asociacion. Yo
vengo del mundo profesional, soy profesora de apoyo a
la integracién en un centro y conozco un poquito el tema
porque a veces me ha tocado vivirlo, ya que cuando te
llega el informe con una discapacidad tenemos ese miedo
que generalmente se va supliendo con la ayuda de otros
profesionales, y es que todos nos necesitamos cuando
conoces la realidad del caso. Yo quizd sea mas optimista
que usted. Es cuestion de ponerse a trabajar. En la ense-
flanza, cuando conoces un caso real es cuando te con-
vences de lo que muchas veces lees a través de diferentes
libros, porque cuando llega un nifio o una nifia con una
discapacidad a un centro tienes que informarte, y todos
aprendemos con el trabajo diario.

Cuando me plantearon que iba a llevar esta compare-
cencia lo primero que hice, como el resto de todos mis
compafieros que me han precedido en el uso de la
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palabra, fue entrar en la pdgina web para informarme de
lo que representa esta discapacidad y de los plantea-
mientos que estan llevando a cabo las asociaciones que
tienen relacion con la misma. Entonces comprendi que,
como en todas las discapacidades, eran muy importantes
los primeros afios de vida, la atencién precoz. Esta com-
parecencia estd muy relacionada con la anterior, que se
referia a una de las 6.000 enfermedades raras que venian
en la web, con muy poquitos casos, 1,2 nacimientos por
cada 100.000, y en el sindrome de Apert ha dicho que
hay 1,8. Efectivamente, son muy poquitos casos pero
hace falta que los conozcamos. Como ha dicho mi com-
pafiero Lopez Medel, es bueno que nos enteremos en
esta Comisién para poder transmitir a los érganos que
estan por encima de nosotros todas las peticiones que
nos hacen. Segtn lo que dice su pagina web, estos nifios
en sus primeros diez afios de vida sufren mas de catorce
intervenciones, lo cual es un calvario para la familia y
supone un peregrinaje de un lugar a otro. Normalmente
repercute sobre todo en la madre, teniendo en muchos
casos que dejar el puesto de trabajo, y también en las
relaciones familiares, tanto de pareja como de hermanos.
Por eso hay que ponerse a trabajar. Se necesita el apoyo
de la Administracion y de toda la sociedad para que por
lo menos, como usted ha dicho también, conozcamos la
realidad y a partir de ahi nos pongamos a trabajar de una
manera, yo creo, mucho mads real.

Si hacemos un repaso a lo que supone la creacion de
esta asociacion, la misma naci6 para contribuir al trata-
miento y rehabilitacién tanto fisicos como psicolégicos
y sociales de los enfermos afectados y de sus familias,
preocupdndose de dar soporte psicolégico, apoyo e
informacidn a padres y familiares, luchando continua-
mente por mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas por este sindrome y por su integracién com-
pleta en la vida familiar, social y laboral, como ya se ha
comentado.

Como la mayoria de las asociaciones creadas y que
han ido pasando por esta Comisién, generalmente estdn
formadas por padres de nifios —en este caso con sin-
drome de Apert— y tiene por objetivo buscar soluciones
al conjunto de trastornos que rodean a este sindrome,
pues desde el momento del diagndstico se abre un
periodo de incertidumbre e inquietud dificiles de superar
si no se cuenta con la solidaridad, la comprensién y el
apoyo, como ya he dicho, de toda la sociedad. Su cura-
cién no es solo una cuestion médica. Los nifios y sus
familias necesitan mucho mads, pues la calidad de vida y
la estabilidad familiar ejercen una influencia directa en
el proceso de desarrollo y curacién de la enfermedad.
Consideramos que se necesita el apoyo de la Adminis-
tracion para que de esa forma quede regulado por ley, de
ahi la aprobacién ya —y creo que es el foro en el que se
tiene que tratar— de la Ley de la autonomia personal
para las personas en situacién de dependencia, donde,
como usted ha dicho también, se recoge —y fue una de
las luchas mds claras— el reconocimiento de 0 a 3 afios
que en principio no contemplaba. Es necesario que por
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ley se recojan aspectos educativos, psicolégicos, asis-
tenciales, de ocio, de cultura, de informacién y de sen-
sibilizacién; aspectos que no discriminen si no que
normalicen la percepcién de la sociedad sobre este
asunto.

Me habia preparado una intervencién mucho més
extensa, pero creo que no procede a estas horas. Ademas,
haciendo un repaso, habia visto incluso los ocho obje-
tivos que nos presentan en su pagina web. Estoy de
acuerdo con todos ellos y simplemente querria afiadir
que me siento orgullosa de haber participado en esta
dltima comparecencia. Han sido muchas y creo que esta
Comision ha sido un modelo para otras. Ahora estamos
en época preelectoral y también se nota, pero no duden
de que seremos transmisores de todo aquello que ustedes
nos han aportado, porque hemos aprendido mucho. En
nombre del Grupo Socialista quiero darles las gracias
porque siempre habrd un después tras todas estas com-
parecencias. Estamos a su disposicion.

El sefior PRESIDENTE: Para responder tiene la
palabra la sefiora De la Higuera Gonzilez.

La sefiora PRESIDENTA DE LA ASOCIACION
NACIONAL DEL SINDROME DE APERT (De la
Higuera Gonzdlez): Muchas gracias a los dos intervi-
nientes porque contestaciones asi animan a seguir en la
brecha, ya que a veces la lucha no es fécil.

En relacién con lo que ha dicho el sefior Lopez Medel
sobre la calificacion de la dependencia unida al diagnds-
tico, creo que seria un avance importante, y también la
minusvalia porque, una vez mas, después de conseguir
que los médicos sepan lo que tiene tu hijo, tienes que
explicarselo también a otra serie de profesionales que
tampoco saben de qué va. Normalmente se afiade la
dificultad de que también es una competencia autono-
mica, con lo cual en ocasiones hay unas graves discri-
minaciones entre unas comunidades auténomas y otras
para calificar una minusvalia que es practicamente idén-
tica en unos casos y otros, ademas se facilitaria también
la labor de estos profesionales, sobre todo si tenemos en
cuenta que de la calificacion de las minusvalias depende
un montén de consecuencias sobre todo de caricter
econdmico, que en este caso no son baladies.

En cuanto al tema de la ortodoncia, incidiendo un
poco mds, creo que las medidas de apoyo del Gobierno
—aunque no me las he estudiado bien— son de otro
tipo més genérico, de mantenimiento de problemas de
salud bucodental. En nuestro caso, nuestros hijos tienen
unas bocas muy complicadas. Ni siquiera un ortodon-
cista normal seria capaz de proporcionar un aparato que
tuviera alguna eficacia. Son especialistas que quiza
deberian estar integrados en los propios equipos
médicos de los hospitales, en estos equipos multidisci-
plinares que trataran a nuestros hijos. Al menos habria
una especial ayuda para esos aspectos que no son solo
estéticos, que la justificaria de sobra en el caso de

33

nuestros hijos, sino que representan un problema sani-
tario importante.

En cuanto a la intervencién de la sefiora Villagrasa, le
agradezco mucho sus comentarios sobre la ensefianza y
me alegro de que me diga que tiene bastante esperanza
en este tema. Yo, por supuesto, lo comparto. Solo he
querido ser un poco critica, sobre todo, con las actitudes
muchas veces de los profesionales. Son normalmente los
de apoyo, pero también de otros profesores que a veces
no creen en el sistema. Si no nos lo creemos todos la
cosa no funciona.

Ha aludido también a las intervenciones quirtrgicas.
Efectivamente, son muchas. Yo he contado las mayores,
las mds importantes, pero hay un montén de deriva-
ciones. Mi hijo puede haber entrado veinte veces ya en
sus ocho afos, y las que le quedan. Es un problema
realmente complicado, también para ellos psicolégica-
mente, y cuando ya son mas mayores les supone un
trauma la estancia en el hospital. Por eso insistia yo en
la posibilidad de un trato preferente. No es fécil vivir o
sobrevivir en los hospitales publicos semanas seguidas
compartiendo habitacién. En estos casos quiza un trato
discriminatorio estaria mas que justificado.

Finalmente, los dos han aludido al tema de las asocia-
ciones, de la labor que hacen. Creo que es fundamental.
Hay padres que no quieren saber de las asociaciones y
hay que respetarlos, pero al final, antes o después, reco-
nocen su eficacia, su importancia, conocen a otras fami-
lias que han pasado por el mismo problema. Se me ha
olvidado comentarlo a lo largo de la exposicién pero
queria hacer un ofrecimiento, porque muchas veces para
la Administracién es dificil llegar a todos estos aspectos
concretos de atencidn a nuestros hijos, porque son pocos
y estdn muy dispersos en todo el territorio espaiiol. A lo
mejor se podria hacer algin tipo de concierto o enco-
mienda a las asociaciones para que sean ellas las que,
por cuenta del Estado, realicen esta labor. Y como estoy
aqui para pedir, a lo mejor también habria que plantear
que las personas que se dedican con mayor implicacion
a las asociaciones, ya que realizan una labor social que
al final deberia ser competencia del Estado social
—seguro que lo serd en el futuro—, como sucede con
los sindicatos, estén un poco liberadas de su trabajo
habitual, porque, a fin de cuentas, estdn haciendo una
labor social que deberia asumir el Estado.

Muchas gracias, de verdad, por su atencién, por su
interés, por su carifio y su disposicidn, siempre.

El sefior PRESIDENTE: Quiero agradecer a dofia
Clotilde de la Higuera Gonzélez, presidenta de la Aso-
ciacién Nacional del Sindrome de Apert, su presencia
entre nosotros, asi como la informacién tan valiosa que
nos ha ofrecido que nos permite aprender y nos ayuda a
aproximarnos a una realidad.

Seforias, se levanta la sesion.

Eran las dos y treinta minutos de la tarde.
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