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CONTEXTUALITZACION. MARCO INSTITUCIONAL

Tenemos un objectivo fundamental: luchar por la calidad de vida de los

enfermos neuromusculares.

Con este proposito, trabajamos para facilitar una integracion activa en la
sociedad, facilitando informacion, orientacién, asesoramiento y soporte, y todos
aquellos recursos necesarios para superar las dificultades personales y

sociales con las que se encuentran diariamente los afectados.

Por tanto, nuestra actividad esta dirigida a solventar las necesidades de estos

enfermos.

Son necesidades que van canviando con el paso de los afios. Por un lado, el
contexto social y el marco normativo cambian. Las necesidades actuales son
diferentes a las de hace unos afos, incluidas las de los afectados por
enfermedades neuromusculares. Por otro lado, la expectativa de vida de los
enfermos neuromusculares ha aumentado, de manera que sus necesidades no
son las mismas cuando son adultos o cuando son adolescentes o nifios. De
hecho, nuestro crecimiento ha sido muy importante durante los ultimos afios, ya
que a medida que los afectados han ido creciendo, han encontrado mas
dificultades para hacer una vida “normalizada” y han buscado soporte en
nuestro colectivo. A medida que la enfermedad avanza, puede llegar a tener un
grado de discapacitacion del 100% (a menudo no contemplado) que afecta
directamente a todas las actividades de la vida diaria del afectado (ocio, tiempo

libre, formacion, integracion laboral, ...).

Por esta razdn, consideramos que es necesario conocer la realidad de estos
enfremos y poder atender de forma adecuada sus necesidades particulares,
pero sobretodo reivindicar aquellas necesidades que son indispensables para

ofrecerles una vida mejor. Esta es la razén principal para la que hemos



decidido actualitzar nuestro conocimiento de la situacién mediante un estudio

de las necesidades de nuestros socios.

Uno de nuestros objectivos, es dar respuesta a los problemas de los afectados,
a la vez que nos hacemos eco de estos problemas y los llevamos a las
instancias politicas y administrativas por tal de que se implementen medidas
para su resolucion. Nuestros objectivos prioritarios son pues, la mejora de la
calidad de vida y la integracion social de estos enfermos neuromusculares,
pero no sélo desde una perspectiva individual sind que crecemos en la lucha
desde un marco institucional y comunitario, que desde nuestra manera de
entender, es la Unica capaz de hacerse eco de las necesidades basicas y las
dificultades diarias de los afectados. Por esta razon, trabajamos con una actitud

de sensibilitzacion a las administraciones y a la sociedad en general.

LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES. UN RETO
SOCIOSANITARIO

Son enfermedades cronicas que una vez se manifiestan perduraran toda la
vida.

La enfermedad neuromuscular es aquella en la que existe una disfuncion
muscular debido a la alteracion de la funcion muscular, es pues una
enfermedad del muasculo o de los nervios destinados a ellos. Su origen es

genético, aunque no se conocen todos los genes implicados.

Su sintomatologia es diversa, pero su sintoma mas importante es la pérdida de
fuerza. Destaca la imposibilidad de realitzar algunos movimientos, ya que no
s6lo la musculatura esta afectada siné que también lo estan, en la mayoria de
los casos, los nervios que la controlan. Es por este motivo, que la mayor parte
del cuadro sintomatologico es fundamentalmente la alteracion sensitiva. Los
afectados sufren la asinérgia o dificuldad para realitzar movimientos
coordinados, sienten un cansancio extremo debido a la dificultad de
movimiento, que incluso a veces se vuelve una incapacidad. Algunas
enfermedades neuromusculares cursan con arritmias, taquicardias

paroxisticas, hiper y hipotension, retencion de orina o atonia intestinal, entre
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otros. Son, por tanto, personas que necesitan muchas atenciones de los otros,
pero que precisamente porque son extremadamente dependientes, creeemos
que hemos de favorecer y desarrollar todos aquellos recursos y aquellas

habilidades que los haga ser mas independientes.

En Mayo del 2001 la OMS (Organizacién Mundial de la Salut) aprové una
nueva Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salut (CIF) que sustituye la clasificacion aprovada el afio 1980. Destaca la
puntualizacion que los conceptos de discapacidad y minusvalia se
corresponden, aproximadamente y en su conjunto, a los conceptos de

limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion.

Tabla 1 Definiciones de la Discapacdad

Definiciones de la Discapacidad

(extraidas del Programa de Accién Mundial Real Patronato sobre Discapacidad

para las Personas con Minusvalia, Naciones

Unidas, New York, 1983)

Deficiéncia Son problemes en las funciones o estructuras
corporales, tales como una desviacion significativa
0 una pérdida

Discapacidad Dentro de la experiéncia de salud una
discapacidad es toda restriccibn o auséncia
(debida a una deficiéncia) de la capacidad de
realizar una actividad en la forma o dentro del
margen que se considera normal para un ser
humano

Minusvalia Dentro de la experiéncia de la salud una
minusvalia es una situacién desventajosa para un
individuo determinado, consecuéncia de una
deficiéncia, o de una discapacidad, que limita o
impide el desarrollo de un rol que es normal en su
caso (en funcion de su edad, género y factores
social y culturales

Limitaciones en la activdad Son dificultades que un individuo puede tener en el
desarrollo/ realizacién de actividades

Restricciones en la participacion Son problemas que un individu puede

experimentar al involucrarse en situaciones vitales



Son conceptos que hemos de tener muy presentes cuando hablamos de
enfermedades neuromusculares porque la deficiéncia y la disminucion que

presentan los afectados los coloca en una posicion claramente desventajada, a

nivel social, y por tanto, en una situacion de minusvalia.

Tabla 2 Conceptos basicos de las enfermedades neuromusculares

Conceptos basicos de las enfermedades
neuromusculares

Atréfia

Atréfia muscular

Distréfia

Miopatia

Miotonia

Tabla 3 Definiciones de las Intervenciones
Definiciones de las Intervenciones

(extraidas del Programa de Accién Mundial
para las Personas con Minusvalia, Naciones
Unidas, New York, 1983)

Prevencion

Rehabilitacién

Equiparacion de oportunidades

Disminucion en el desarrollo o disminucion del
volumen de un érgano u otra parte del cuerpo
Reduccion del volumen de la masa muscular,
acompafiada de pérdida de fuerza o auséncia total
de contraccion

Trastorno de la nutriciéon de un 6rgano o tejido que
afecta al crecimiento y al funcionamiento de el
mismo

Término genérico para definir las enfermedades
musculares

Espasmo de los miusculos que se produce al

iniciarse un movimiento de los mismos

Real Patronato sobre Discapacidad

Adopcion de medidas dirigidas a impedir que se
produzcan deficiéncias fisicas, mentales vy
sensoriales (prevencion primaria) o a impedir que
las deficiéncias, una vez se han producido, tengan
consecuéncias fisicas, psicolégicas y sociales
negativas

Es un proceso de duracion limitada y con un
objectivo definido, dirigido a permitir que una
persona con deficiéncia consiga un nivel fisico,
mental y/o social funcional 6ptimo, proporcionando
medidas dirigidas a compensar la pérdida de una
funcién o una limitaciéon funcional (por ejemplo,
ayudas técnicas) y otras medidas dirigidas a
facilitar ajustes o reajustes sociales

Proceso mediante el cual el sistema general de la

societat, como el medio fisico y cultural, la vivenda



y el transporte, los servicios sociales y sanitarios.
Las oportunidades de educacion y trabajo, la vida
cultural y social, incluidas las instalaciones

deportivas y de ocio, sea accesible a todos

Muchas de las enfermedades neuromusculares son degenerativas,
generalmente hereditarias y progresivas, de manera que pueden transmitir la
enfermedad a un 50% de su descendéncia. Generalmente son enfermedades
graves, aunque existen munchos enfermos neuromusculares que tienen sélo
leves afectaciones, es decir, que la enfermedad pasa casi como desapercibida.
En estos casos es importante su deteccion y diagndstico pues sus hijos si

pueden sufrir afectaciones graves de la misma.

Son enfermedades multifactoriales, donde estan implicados muchos genes
pero que ademas, de ellas se derivan otros trastornos psiquicos y emocionales,
derivados del hecho que las personas afectadas son plenamente conscientes
de esta dependéncia y del impacto social que produce su enfermedad. Por esta
razon es importante la atencion interdisciplinar, sera fundamental un buen
asesoramiento genético llevado a cabo por especialistas, juntamente con
especialistas neuromusculares, traumatélogos, y especialistas en salud mental
gue ayuden a favorecer la independéncia y la autonomia, la seguridad en ellos
mismos, los procesos de duelo (entendidos des de una perspectiva de pérdida

de condicion), ...

Existe un problema en la clasificacion de estas enfermedades porque no hay
un criterio Unico sobre el que trabajar, y por tanto sus perspectivas terapéuticas
son muy difusas. Provablemente en un futuro la clasificacion actual diferira
notablemente. Aunque soélo estamos en los principios de la investigacion, en
algunos casos ya se ha podido dilucidar la anomalia concreta por la que se
produce la enfermedad (es el caso de la enfermedad de Duchenne o de la

atrofia muscular espinal).



Tabla 4 Clasificacion de las enfermedades neuromusculares

1. Trastornos primarios de la motoneurona | - Enfermedades del asta anterior (atrofias
periférica musculares espinales)
- Enfermedades de los nervios periféricos

(neuropatias)

2. Trastornos de la transmisién neuromuscular

3. Trastornos primarios del musculo - Enfermedades miogénicas o miopatias

Las enfermedades neuromusculares no tienen tratamiento porque no se logra
la recuperacion de las funciones musculares. El tratamiento esta focalizado, en
la mayoria de los casos, directamente a la sintomatologia, por esto es de suma
relevancia la rehabilitacion fisioterapéutica. Con la fisioterapia podemos ayudar
a prevenir y tratar muchas contracturas futuras, pero aunque los beneficois que
se podrian obtener son muchos, este tratamiento sintomatologico (la
fisioterapia) no esta protocolizada en la asisténcia sanitaria y el acceso al

mismo es complejo y muy escaso.

También la contencion psicolégica es importante por el afectado y por su
familia. El afectado es una persona sumamente dependiente, que en muchos
casos tiene un caracter significativamente infantilizado (en los casos donde la
enfermedad neuromuscular se ha diagnosticado en la primera infancia). La
familia vive muchas veces exclusivamente por el miembro afectado, de manera
que se establece un vinculo relacional que va mas alla de la atencion fisica y
psiquica. Muchos se sienten culpables, desbordados, tristes, solos, y peor

todavia, resignados.

Derivado de todo esto , los afectados por este tipo de enfermedades plantean,
ademas de los derechos comunes al conjunto de la poblacion, una série de
necesidades y demandas especificas que han de satisfacer para garantizar los
principios de la calidad de vida, autonomia personal, igualdad de

oportunidades, participacion social, integracion y normalizacion.




Una situacion de calidad de vida es aquella en la que la persona puede
desarrollar un proyecto de vida personal con el esfuerzo necesario para
sentir su mérito y con los recursos y las condiciones suficientes para
hacerlo posible. Por tanto, tiene que ser posible que esta persona tome
decisiones relativas a su propia vida. Evidentemente la existéncia de
recursos facilment accesibles, dirigidos a las personas en situacion de
desventaja social, mejora la calidad de vida de los enfermos

neuromusculares.

La autonomia personal supone tener cierta capacidad y posibilidad de
autogovierno y participacion en la vida social y econémica. Podemos
garantirla asegurando que las personas tengan la posibilidad de eleccion
y decision sobre cada uno de los ambitos de su vida. En este sentido,
somos conscientes que las dificultades de movimiento y el cansancio
gue sufren nuestros socios hacen que su autonomia esté reducida por la
necesidad que tienen de recibir ayuda de una tercera persona para
realizar las actividades de la vida diaria. Aun asi, podemos contribuir
para que tengan una mayor autonomia mediante ayudas técnicas o
suprimiendo barreras arquitectonicas, y una mayor independéncia en la

toma de decisiones.

Como vya hemos dicho, los afectados por enfermedades
neuromusculares, de la misma manera que otros colectivos, se
encuentran en una situacion de desventaja social como consecuéncia
de sus caracteristicas fisicas, en el sentido que, aunque existen medidas
de compensacién, econémicas, técnicas y de otros tipos previstas por la
administracion, no tienen las mismas posibilidades que el retso de la
poblacion para acceder o disfrutar de los bienes o recursos de la
sociedad, y por tanto, no pueden participar en igualdad de condiciones
en la vida social y econdmica. En este sentido, este colectivo no se
encuentra en una situacion de igualdad de oportunidades debido a un
sinfin de obstaculos socioambientales con los que, a diferéncia de otras

personas, se han de afrontar.



e La participacion social implica poder integrar grupos sociales y acceder
en condiciones de normalidad a las actividades culturales, de ocio y

deporte que se desarrollan en el entorno de la persona.

e La integracion y la normalizacion suponen que las personas afectadas
por enfermedades neuromusculares, tienen que vivir, estudiar, trabajar y
divertirse en los mismos lugares donde lo hacen el resto de personas de
su comunidad y de sus grupos de edad. ElI acumplimiento de este
principio se consigue a través de los principios anterioers y los soportes

y los recursos necesarios.

e En el caso de los enfermos neuromusculares, nos encontramos con
frecuéncia con situaciones en las que los principios anteriores no se
cumplen. Son frecuentes, por ejemplo, las ocasiones en las que estos
afectados se encuentran con barreras arquitectonicas o problemas para
desplazarse por no encontrar transportes adaptados. Esto les limita en el
momento de realizar las actividades de la vida diaria y de participar y
disfrutar de actividades de ocio, culturales y deportivas.

RECURSOS. AYUDAS. PRESTACIONES

Cuando habldbamos de autonomia personal, deciamos que podemos
contribuir, mediante ayudas técnicas y ortopédicas, para que estas personas
tengan una mayor autonomia. En este sentido, tanto el sistema de la Seguridad
Social del estado espafiol como el Departamento de Bienestar y Familia de la
Generalitat de Catalunya, ofrecen estas ayudas a les personas con disminucién
pero en ambos sistemas el usuario se vé obligado a adelantar el importe y a
esperar después el reintegro del mismo, con frecuéncia de forma parcial. Asi,
se exige que el gasto se haya hecho antes de recibir la cantidad
subvencionada, de forma que, en algunos casos se desiste de hacer la
solicitud, no porqué no haya la necesidad objectiva sin6 porqué no se puede

hacer el prepago.
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Ademas, en muchos casos, las dificultades de movimiento y el cansancio
progresivo que sufren debido a estas dificultades, generan mucha dependéncia
funcional y progresiva respecto de los otros, la cual hace que necesiten el
acompafamiento de un asistente personal para poder llevar una vida cotidiana
normalizada y realizar las actividades diarias (higiene personal, vestirse, ir a
comprar, realizar gestiones, ...). No obstante, en muchos casos, no pueden
disponer de un asistente personal porqué, aunque la administracion ofrece un
servicio de asisténcia personal, la cobertura de este servicio no llega al 1% y es

demasiado costoso para mantenerlo de forma privada.

De hecho, el Plan Integral de las Personas con Disminucién Fisica a Catalufia,
elaborado por la Generalitat de Catalunya, reconoce que la asisténcia personal

es importante para estas personas.

La asisténcia personal es la alternativa mas clara, tanto por el
acompafamiento en la realizacién de actividades de dia como en los
diferentes itpos de residéncias. La asisténcia personal es la que permite
hacer las diferentes acciones, dentro o fuera del hogar, que requiere la
vida cotidiana de cualquier persona, sea cual sea su grado de
dependéncia. Los asistentes personales han de ser profesionales
formados para esta tarea. (Plan Integral para las Personas con
Disminucion Fisica a Catalunya, Generalitat de Catalunya,

Departamento de Bienestar Social, 2001, p.96)

Una de las dificultades para continuar con la formaciéon e integrarse al mundo
laboral, es la falta de un asistente personal que los ayude a desplazarse al
centro de estudios o de trabajo.

La degeneracion muscular, la pérdida de fuerza, la lentitud en los movimientos,
las apraxias, el cansancio generalizado consecuente, ...dificultan mucho la
continuidad de estas personas en los ambitos formativos, en la integracion
laboral, ...con las repercusiones economicas que esto supone. Es por este
motivo que los afectados reciben prestaciones economicas, aunque son en

muchos casos, insuficientes. Con frecuéncia, no es el afectado quién recibe la
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prestacion, sin6é que se da a sus familias, com es el caso de la asisgnacion por
hijo a cargo, donde la persona dependiente y mayor de edad no es la titular de
la prestacion. Estas apreciaciones son importantes si queremos fomentar la

independéncia (relativa) y la autonomia de los enfermos neuromusculares.

Ademas, las prestaciones no contributivas se tienen en cuenta a partir de los
ingresos del nucleo familiar, y a menudo resultan muy inferiores a las
prestaciones de invalidez contributivas, factor que tampoco ayuda al desarrollo
de la autonomia personal. Con frecuéncia las prestaciones tampoco tienen en
cuenta el coste real del que pretenden cubrir, y a menudo, muchos enfermos
neuromusculares no han accedido a la vida laboral por una incapacidad total o

no han cotizado bastante para recibir una pension contributiva.

En la cuestion de la vivienda, los afectados por enfermedades
neuromusculares y otros colectivos similares, no tienen muchas opciones para
decidir donde quieren vivir, de qué forma, ni con quién quieren vivir. A menudo
viven con las familias porqué no hay viviendas adaptadas donde pueden llevar
una vida mas autébnoma. Con frecuéncia es la madre (el padre también) o la
pareja quién asume el papel de asistente domiciliario o de cuidador, situacion
que obliga a renunciar del propio trabajo sin recibir ninguna contribucion

econdmica.

La vivienda es actualmente uno de los aspectos clave para la promocién
de la autonomia personal. (...) En la actualidad sélo hay un modelo de
servicios de vivienda basado en los equipamientos de tipo residencial.
(...) La normativa de la LISMI en matéria de vivienda no se ha
desarrollado suficientemente para responder a las necesidades de este
colectivo. Hay pocas residéncies para las personas mas gravemente
afectadas y casi ningln servicio para personas con mas autonomia.
(Plan Integral de las Personas con disminucion fisica a Catalunya.
Generalitat de Catalunya. Departament de Bienestar Social, 2001, p.92)

Otra necesidad de los afectados por enfermedades neuromusculares es la

fisioterapia y la atencion sanitaria.
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La atencion primaria presenta también una gran insuficiancia para
atender las personas con disminucion, en no haberse dotado todos los
centros de médicos rehabilitadores, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales y logopedas. (...) En el aspecto cualitativo, la atencion
sanitaria a las personas con dismiucion, no solo en la atencioén primaria
sind en todos los niveles sanitarios (diagndéstico, valoracion y
prondstico), tiene una correlacion de informacién al usuario insuficiente.
(Plan Integral de las Personas con disminucion fisica a Catalunya.
Generalitat de Catalunya. Departamento de Bienestar Social, 2001, p.65)

Teninedo en cuenta este contexto, pretendemos hacer un diagnostico de las
necesidades concretas y especificas de nuestro colectivo para asi orientar
nuestra actividad, en el momento de proponer las medidas de compensacion
econdmicas, técnicas y de otros tipos que los servicios sociales han de poner a
disposicion de los afectados y, aconsejar y dirigir también nuestros socios
respecto como conseguir estas prestaciones econdmifcas o los servicios que la

administracion les ofrezca.

También existe una reserva del 3% de viviendas adaptadas en todas las
promociones, tanto publicas como privadas (segun la MIFAS, Minusvalias
Fisicas Asociadas).

Existen varios recursos y programas que en su disefio son aceptables pero en
el momento de su aplicacion dependen de multiples variables, de manera que

no se satisfacen las necesidades de los afectados:

e Recursos de los servicios sociales municipales: se ayuda a las familias
con un soporte asistencial, que las ayude con las tareas diarias, ya que
en la mayoria de los casos estos no pueden asistirse por ellos mismos y
dependen en desmesura de los otros.

e Programas especificos del departamento de Bienestar y Familia:
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» Vivir_en familia: Pensado para personas con un grado de

disminucién superior al 75% en el baremo de ayuda de una

tercera persona.

» Programa unificado de ayudas (PUA): Contempla las ayudas a

servicios (tratamientos, asisténcia social y domiciliaria, asisténcia
en establecimientos), las ayudas a la mobilidad y al transporte, y
las ayudas a la autonomia personal y la comunicacion. Su
caracter es graciable y esta sujeto a la dotacion presupuestaria

anual.

En cuanto a las permutas, vale decir que también hay la posibilidad de

permutar la vivienda de propiedad por una vivienda de proteccion oficial.

Es necesario un servicio asistencial que integre diferentes tratamientos:

- abordaje de ols diferentes aspectos sociales

- informar, orientar, acompaniar y dar soporte a las familias

- dar soporet y formacion al personal de la red comunitaria

- coordinar los equipos de la red (diferentes profesionales que
intervienen)

- atencidon y seguimiento de las resisténcias que sufren los
profesionales

- deteccién preco¢ de la enfermedad, aparicion de signos y
sefales

- dar informacion a todos los acompafantes (educadores,

profesores, formadores, cuidadores, monitores, ...)
Esto quiere decir establecer equipos interdisciplinares que trabajen
conjuntamente en la red asistencial, y que por tanto se puedan coordinar sus

actuaciones entre hospitales, servicios sociales y otros.

EL CIRCUITO ASISTENCIAL
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Estos enfermos necesitan un control periédico, pero el tiempo que se dedica a
su atencion es menor que el habitual porque a menudo el profesional que los
asiste se sienten impotentes delante de una enfermedad progresiva que
avanza y no se detiene. La fustracion y la resignacion también se filtra en los
despachos de muchos profesionales que por evitar afrontarse con los
afectados deciden (aunque de forma inconsciente) no hacer un control. En
muchos casos se hacen intervenciones mecanizadas sin tener en cuenta la

importancia del trato y de la relacion afectiva.

No hay tratamiento y no se hacen visitas domiciliarias, con lo que los profesionales

guedan, por iniciativa propia, desplazados de la misma red asistencial.

Creemos que solo desde un trabajo comunitario e institucional se puede integrar a la
familia, llevar un control y seguimiento personalizado con avaluaciones periddicas, y
muy importante, fomentar la red asistencial desde la primera infancia. La deteccion
precoz supone un favorecimiento de la progresiva discapacitacion que sufren estos
enfermos. Con un diagndstico precoz el enfermo puede acceder a la fisioterapia desde
el primer momento, y por tanto se le puede ayudar a la prevencion de futuros
traumatismos y enquilosamientos. Significa atender desde una perspectiva de

integracion y globalizadora, y gestionarlo desde el &mbito comunitario.

Tabla 2 Incidéncia y Prevalencia de las enfermedades neuromusculares (Consejo Asesor Enf. Neuromusculares, 2000)

Enfermedad Prevalencia media Afectados  Afectados  Incidencia media
Espafia catalufia
Distrofia Muscular Duchenne 63 enf/ 1M 1300 200 300 enf/ 1M
Distrofia Muscular Becker 48 enf/ 1M 240 144 108 enf/ 1M
D.M. Limb-Girdle (miopatia cintura) 35 enf/ 1M 1400 210 66 enf/ 1M
D.M. Autosémica Recesiva Grave 5 enf/ 1M 200 30 40 enf/ 1M
Distrofia Mioténica 125 enf/ 1M 5000 750 135 enf/ 1M
Atrofia Muscular Espinal — AME * 12 enf/ 1M 480 72 100 enf/ 1M
Charcot-Marie Tooth 280 enf/ 1M 11200 1680 =
Esclerosis Lateral Amiotréfica - 50 enf/ 1M 2000 300 20 enf/ 1M
ELA
Miastenia 125 enf/ 1M 5000 750 10 enf/ 1M
Sindrome Guillem Barré (aguda) - - - 30 enf/ 1M
Neopatia Desmielinizante Crénica 50 enf/ 1M 2000 300 -
Miopatia Inflamatoria 60 enf/ 1M 2400 360 5 enf/ 1M
Miopatia por cuerpos de inclusion 50 enf/ 1M 2000 300 20 enf/ 1M
* mortalidad elevada
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El diagnostico es fundamental. Debe hacerse un buen diagnostico porque de él
dependeran el tratamiento y la atencion asistencial correspondiente, pero también
sensible, es decir, que pueda revisarse constantemente y facilitar distintas

intervenciones en funcion del momento en el que se encuentra el afectado.

Son enfermos que necesitan un enfoque de tratamiento global que tenga en cuenta
varios aspectos, y por tanto el tratamiento debe darse desde un modelo asistencial
interdisciplinar, en el que intervengan equipos integrados de distintos profesionales
(genetistas, neurdlogos, traumatdlogos, infermeros, psicélogos, fisioterapeutas,
asistentes sociales). Pero la realidad es que no existe coordinacién entre los Centros

de Asistencia Primaria de salud y las redes de Bienestar y Familia, no hay pues una

estructura coordinada que cubra las necesidades existentes de estos enfermos.

Aungue existen algunos programas de atencion especificos, estos no funcionan tal y
como estan establecidos, y por tanto no hay un control ni una coordinaciéon entre el
equipo que lo forma. En todos los casos es la familia quien hace el trabajo de

contencién de la situacién, a veces tan dificil que resulta insostenible.

Las redes competentes de educacion y formacion tampoco disponen de recursos para
ofrecer a estos enfermos, y por tanto, no pueden atender a las necesidades
individuales. Las escuelas, institutos, universidades, talleres, centros de ocupacion, ...
no disponen de rampas, ascensores, formadores, cuidadores especializados, ... 0 bien

su cumplimiento exige grandes dosis de energia que se desgasta en los tramites.

Son personas que tienen las mismas necesidades que la poblacién en general, pero
ademas, tienen unas peculiaridades como discapacitados fisicos, que requieren una

atencion y una asistencia adaptadas a sus necesidades.

Es necesario pues, crear servicios especializados de profesionales que atiendan a
estas necesidades dependiendo del momento y de la situaciébn concreta de cada
afectado, que ofrezca un tratamiento multidisciplinar y que tenga en cuenta el soporte
psicologico individualizado, en grupo, familiar y de atencion a las necesidades diarias.

Se debe tener en cuenta el impacto que produce el diagnéstico en la familia.

En este sentido seria interesante realizar un protocolo diagnéstico para las

enfermedades neuromusculares.
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El departamento de sanidad y seguridad social (que depende de la Generalitat de
Catalunya) disefié un programa integral sobre “la atencidn sociosanitaria a personas
con enfermedades neurodegenerativas y dafio cerebral”. Creemos que la puesta en
marcha de un modelo asistencial integrado y coordinado de atencidon sociosanitaria
debe ser una prioridad en la lucha de los colectivos desfavorecidos, ya que seria un
modelo global de actuacion, que garantizara la continuidad social y la participacion de
la familia. EI modelo deberia contemplar una fase del diagnéstico, tratamiento y
seguimiento especializado y una fase de afectacion para la discapacidad (que

contemplara las necesidades de las personas y de sus familias).

e Soporte y reeducacion a las actividades basicas e instrumentales (cuidadores o
auxiliares de infermeria, trabajadores sociales y terapeutas ocupacionales)

¢ Neurorehabilitacién: rehabilitacion mas intensiva y de mantenimiento de
fisioterapia y logopedia, actividades ocupacionales (fisioterapeuta, logopeda,
psicélogo y terapeuta ocupacional)

e Integracion social y comunitaria: actividades ocupacionales en distintas linias,
actividades de ocio y dinamizacion (terapeuta ocupacional, asistente social)

e Soporte psicoldgico (psicélogo/ psiquiatra)

e Atencidon a la salud en las diferentes fases de la enfermedad: seguimiento
médico y control de infermeria en los distintos niveles asistenciales (infermeria
y médico)

e Ocio (convivéncia, socializacion, etc)

e Atenciones basicas: manutencion, higiene

e Provisionamiento de material saitario y de rehabilitacién

e Ayudas técnicas entendidas como prestaciones de la seguridad social

e Transporte para el acceso a los Servicio

e Adaptacion al hogar

e Ayudas econdmicas

ESTUDIO DE NECESIDADES. UN PROYECTO DE APOYO PARA COLECTIVOS
DESFAVORECIDOS

Es preciso un proyecto que evalle las necesidades de los afectados neuromusculares

en funcion de su momento evolutivo. Un estudio sobre las necesidades que implique

atender las particularidades de una poblacién desventajada socialmente. Es una forma
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de asegurar la calidad de vida de los enfermos neuromusculares y su integracion

social.

Es fundamental el conocimiento real de este colectivo y sensibilizar a la comunidad.
Por eso es necesaria, y requisito indespensable, los trabajos de investigacion. Sélo
desde una perspectiva social y comunitaria e integradora se puede abordar el
“handicap” personal y social de este colectivo. S6lo desde un modelo asistencial

integrador se puede ofrecer un apoyo a los colectivos desfavorecidos.

Nuestra asociacion promueve una actuacion dinamica y a la vez comprometida, una
mobilizacion desde diferentes ambitos de la sociedad. El conocimiento de las
necesidades especificas de cada area puede ayudar al desarrollo de planes efectivos

para apoyar y resolver los conflictos de este colectivo.

e A nivel médico:

- establecimiento de redes del servicio sanitario y prospeccion de equipos
multidisciplinares para afrontar las enfermedades neuromusculares.

- elaboracion de una relaciébn de necesidades y elaboracién de un plan de
ejecucion para poderlas resolver.

- investigacion

e Anivel social:

- sensibilizacién y concienciacién social (asumir la realidad de una forma activa y
proponer alternativas).

- Enfocar la mejora de vida desde una actitud de denuncia y de accion decidida.

e Anivel personal:

- establecimiento de redes de ayuda mutua

- facilitar la relacién interpersonal entre los afectados, pero también ofrecer
contencion y sostén que les dé fuerza para mobilizarse y participar activamente en

la sociedad.

Se trata de un proyecto que priorize:

o la independencia y la competencia, ensefiar y proporcionar los recursos
necesarios para que el afectado use aquellas habilidades que lo hagan ser mas

independiente y competente.
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o laintegracién comunitaria, aumentando su presencia y participacion

o la productividad, ayudando al afectado a participar en la formacion personal, el
mundo laboral, las actividades de ocio, ...para obtener la dignidad y el trato
respetuoso que se merece.

o el soporte relacional, implicando a la familia y su entorno mas inmediato.

El proyecto debe reflejar la situacién actual y proponer las mejoras correspondientes:

- destacar la complejidad de los tratamientos, pues debera abordar la globalidad
bio-psico-social de la enfermedad, desde equipos multidisciplinares

- destacar la intervencion del equipo multidisciplinar, que facilite la atencion
global

- destacar la necesidad de adaptacion de los servicios comunitarios

- destacar la promocion de trabajos de investigacion

- destacar la importancia de la valoracion médica y del diagndstico

OBJETIVOS

Se trata de un estudio sobre las necesidades y dificultades de un colectivo concreto, el

de enfermos neuromusculares.

Los objetivos generales del estudio seran:

e Elaborar un diagnéstico cualitativo de la situacion actual de nuestro
colectivo, identificando las necesidades y las demandas especificas.

e Elaborar un plan de priorizacion de estas necesidades

e Elaborar propuestas y soluciones

o Detectar las situaciones concretas de riesgo

e Elaborar un modelo de actuacidon que permita orientar la actividad de la
asociacion en las propuestas y soluciones a las demandas del colectivo y
de buscar recursos para los socios.

e Lograr el compromiso de la administracién para que se implementen las

medidas oportunas.

MUESTRA
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La poblacion de la muestra se ha compuesto por 100 afectados, todos ellos
pertenecientes a nuestro colectivo de Catalunya y que han colaborado de forma

vouluntaria.

Por lo que hace referéncia al alcance del estudio, acordamos que para tener una
muestra representativa de nuestro colectivo, era necesario entrevistar un minimo de
90-100 personas.

Distribucion geografica — item 1

Las zonas a las cuales hemos alcanzado con el estudio han estato Lérida y
Barcelona (incluidas comarcas y area metropolitana). Las comarcas de Girona
y Tarragona no se han podido cubrir debido a la dificultad de organizar un
encuentro con los afectados de estas localidades en el tiempo que ha durado el
estudio. Estas dos comarcas restantes, estdan pendientes de estudio

actualmente.

Distribuciéon Geogréfica

3% OBarcelonay area

metropolitana
36% P
B Comarcas Barcelona

61% OLérida

Distribucion por edades — item 2
Como se puede observar en el grafico adjunto, la mayor parte de los

entrevistados son mas grandes de 24 afos. En canvio, sélo 8 de los 100

encuestados son mas pequefos de 12 afos.
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066%

Distribucion por edades

9
Q8% B11%

O15%

O<12 afios
W 12-18 afios
018-24 afios
O0>24 afios

Distribucion por géneros — item 3

No existen diferéncias significativas en la muestra, en relacion a la distribucion

por géneros.

51%

Distribucion por géneros

49%

O Mujer
B Hombre

PROCESO DE ANALISIS DE LOS RESULTADOS

Para hacer el andlisis de resultados, las respuestas a las entrevistas y cuestionarios

han sido codificadas en 55 items. La codificacion se puede ver en el anexo de este

documento. Las respuestas cualitativas no han sido codificadas pero se incluyen en

los comentarios de los items. El hecho que la entrevista y el cuestionario sean muy

similares nos ha permitido comparar las respuestas de las dos técnicas.

METODOLOGIA

21



El procedimiento para desarrollar el estudio ha consistido en una serie de fases. El
primer paso fué elaborar un plan de actuacion que queda reflejado en el cronograma
(ver anexo de este documento). Este cronograma define las diferentes acciones que
hemos ido llevando a término en la realizacion del estudio y los términos de tiempo

marcados por cadauna de ellas.

1/ Informar a los socios de la voluntad de realizar el estudio y sus finalidades.

2/ Tomar las decisiones precisas (con reuniones) para especificar el objetivo del
estudio, su alcance, la metodologia mas adecuada y la organizacién espacio-temporal
para realizar las entrevistas y pasacion de cuestionarios. En cuanto a los objetivos,
consideramos oportuno incluir la posibilidad de detectar situaciones concretas de

riesgo.

3/ Elaborar un guién de entrevista y un cuestionario de acuerdo con los objetivos

preestablecidos.

4/ Recoger los datos desplazandonos en cada caso, al domicilio del afectado.

5/ Realizar el analisis cuantitaivo y cualitativo de los resultados, la discusién, la

elaboracion de conclusiones y propuestas, y la redaccién del documento final.

INSTRUMENTOS DE AVALUACION

Se penso en utilizar 2 técnicas de recopilacion de datos:

- entrevista semiestructurada

- cuestionario

La entrevista nos ha servido para tener un contacto directo con la realidad de los
afectados, sus formas de vida, sus dificultades, sus necesidades mas significativas.
También nos ayudara a detectar posibles situaciones de riesgo y otras situaciones a
resolver. El tipo de entrevista es del tipo encuesta, técnica utilizada en investigacion
social. Se ha administrado a la persona directamente o a sus familiares mas directos

en el caso de nifilos en edad preescolar, principalmente a los padres.
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La decisién del tipo de entrevista es consecuencia de un colectivo formado por
afectados con caracteristicas muy dispares (edad, formacion, disgnostico, ...). La parte
estructurada nos permitira hacer comparaciones entre los distintos miembros, y la
parte no estructurada nos dard un margen para que el afectado pueda expresar

libremente sus necesidades concretas.

También nos ha permitido conocer de cerca las condiciones de vida de nuestros

socios afectados y detectar y resolver las situaciones concretas de riesgo.

El guion de la entrevista se puede consultar en el anexo de este documento. Se debe
de entender la entrevista como un instrumento de orientacion que se debe adaptar en
cada caso, en funcion de las caracteristicas y circunstancias concretas de la persona

gque estamos entrevistando.

El cuestionario se ha utilizado en aquellos casos donde las entrevistas no han sido

posibles, por problemas de distancia, tiempo, transporte u otras.

El guion del cuestionario es muy similar al de la entrevista y contiene preguntas

abiertas y cerradas (dicotomicas y de eleccion mdltiple).

RESULTADOS Y DISCUSION

e Sanidad

En este ambito hemos observado como existe un porcentaje significativo de
afectados con un diagndstico poco claro. También hemos detectado casos en
los que se les ha canviado el diagnostico recientemente. No cabe decir que el
hecho de ser diagnosticado correctamente cuanto antes mejor es muy
importante en cualquier tipo de enfermedad, de hecho, la falta de diagnostico

genera desorientacion y preocupacion en el enfermo.

En cuanto al grado de disminucién, hemos detectado casos con un estadio
degenerativo avanzado que han estado valorados con un grado minimo (33% o
similar). Teniendo en cuenta que el grado de disminucién determinado por los

Equipos de Valoracion y Orientacion (EVO) condiciona el acceso a las ayudas
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y servicios de las administraciones, consideramos que es muy importante que

las personas de nuestro colectivo estén correctamente valoradas.

Otro ambito de actuacion dentro de los aspectos sanitarios es la fisioterapia. El
colectivo de enfermos neuromusculares actualmente no recibe ningun tipo de
tratamiento farmacolégico para estas patologias, ya que no existe ningun
medicamento que cure la enfermedad o retarde la degeneracion. El Unico

tratamiento que puede paliar el avance de la enfermedad es la fisioterapia.

No obstante, la gran mayoria de los enfermos neuromusculares (68%) no
recibe este servicio y existen diferéncias entre los que si lo reciben, segun la
zona de domicilio, y en cuanto a la continuidad y la periodicidad del tratamiento.
Mientras que unos pocos lo reciben de forma continuada (22%), la gran
mayoria lo recibe sélo temporalmente (78%).

Por zonas geograficas, si nos centramos en la ciudad de Barcelona y su area
metropolitana, vemos como el porcentaje que no lo recibe es del 75%, mientras

gue en las comarcas de Barcelona es del 58%.

En relacion a la asisténcia sanitaria, hay una satisfaccion general respecto al
trato recibido por parte de los equipos especialistas, pero en canvio, existe una
desconfianza clara respecto a los médicos de cabecera, pediatras y personal
de urgéncias. Parece que los afectados solo se sienten seguros cuando son
tratados por su propio equipo médic y, en este sentido, no tienen libertad de
movimiento dentro de la red sanitaria. Por otra parte, consideramos que no hay
bastante informacién sobre sus enfermedades porqué no son suficientemente
investigadas. Ponemos un punto de atencion en los casos de rechazo total al
sistema sanitario por haber sido objeto de fotografias y videos, o por sentir que

las visitas médicas son indtiles porque no reciben ningun tratamiento.

En cuanto a las barreras arquitectdénicas los centros sanitarios, hay una
sensacion general de satisfaccion. La mayoria de afectados (81%) consideran
gue no tienen problemas por este motivo en los hospitales. Pero esto no es asi

por lo que hace referéncia al transporte ya que la mayoria confiesa tener
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dificultades importantes para desplazarse hasta el hospital, sobretodo cuando
se desplazan con transporte publico o ambulancia.

Diagnostico — item 4

Tal y como se demuestra en el grafico siguiente, nuestro colectivo presenta
diversos diagndsticos, siendo el mas comun la distréfia muscular de Duchénne
con un 16% de representacion. La distrofia de cinturas un 14% de las personas
entrevistadas, un 11% la atréfia muscular espinal, y un 10% la enfermedad de
Steinert. Es significativo que un 12 % de los entrevistados no tienen todavia un

diagnéstico claro.

O D.M. Duchénne ED.M. Steinert

O Miastenia Gravis O Emery-Dreyfuss

B D.M Becker O Miopatias

B Artrogriposis O Atrofia Muscular Espinal
HD.M. Cinturas B D. Facioescapulohumeral
OD.M. Humeral Peroneal ONSMH

B Wohlfart-Kugelberg-Welander M Sin especificar

Edad del diagnostico — item 5

En cuanto a la edad del diagndstico, es significativo que un 30% de los
entrevistados no tienen un diagnostico definitivo antes de los 21 afios. En
algunos casos, los entrevistados han rebelado que les han cambiado el
diagnéstico en alguna ocasion. Podemos apreciar la incertidumbre y la

dificultad del diagnéstico en el grafico siguiente:
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Edad del diagndstico

19% O Nacimiento
W 1-5 afios
06-10 afos
20% 011-15 afios
7% W 16-20 afios
9% 15% 0> 21 afios

30%

Certificado de disminucién — item 6

Solo 7 personas de las 100 que hemos entrevistado, no disponian todavia del

certificado de disminucion.

Certificado de disminucién

7%

ONo
|Si

93%

Grado de disminucién — item 7

El 74% de los entrevistados tienen un grado reconocido de disminucion,
superior al 65%, mientras que el 16% tiene reconocido un grado minimo de
disminucién. Muchos de los afectados han comentado que creen que estan mal
valorados y que tienen un grado de disminucién mayor del que indica su

certificado.
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Grado de disminucién

21%

48%

18%

0330-44°
W 45°0-54°
[055°-64°
065°-74°
H 75°-84°

Como se puede observar en el gréafico siguiente, el 20% de las personas con

grado minimo de disminucion, estan afectados de atrofia muscular de

Duchénne, una de las enfermedades mas invalidantes.

Grado de Disminucién 33°-44°
13% 13%
20%
27%
13% 7% 7%

O Miastenia Gravis H Steinert

OD.M Cinturas OMiopatias

H Atrofia muscular Espinal OA.M Duchénne
BENSMH

Dentro del grupo de afectados por Duchénne (16 personas) encontramos un

50% con un grado de disminucion superior al 85% y un 31% entre el 75% vy el

84%, ademas del 19% (3 afectados) entre el 33% y el 44% que ya hemos

comentado.

27



Grado de disminucion en los afectados de
Duchénne

19%

033-44%
W 75-84%

0
S0% [085-100%

Fisioterapia — item 8

El 68% de nuestro colectivo no recibe actualmente ningun tratamiento de
fisioterapia por parte de la seguridad social. En este sentido, hemos detectado
que un grupo significativo de personas no han recibido nunca fisioterapia y solo

una pequefia parte ha recibido en alguna ocasion de forma privada.

Fisioterapia

ONo
mSi

68%

En el gréafico siguiente podemos observar como existe una cierta diferéncia en
el porcentaje de afectados que reciben fisioterapia segun la zona geografica de
residencia. En el caso de los residentes en Barcelona ciudad y su area
metropolitana (61 entrevistados) un 75% (46 afectados) no reciben fisioterapia.
Este porcentaje es menor en el caso de las comarcas de Barcelona donde
viven 36 de los entrevistados, de los cuales el 58% (21 afectados) no reciben
fisioterapia. En el caso de Llérida, sélo tenemos 3 casos y por tanto, no son

datos significativos.
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HENo
asi

Barcelona Barcelona Lérida
Comarcas

Lugar donde recibe la fisioterapia — item 9

De las 32 personas que reciben actualmente fisioterapia por parte de la
seguridad social, un 75% (24 afectados) la reciben en su propio domicilio. El

25% restante se tiene que desplazar hasta un centro para seguir el tratamiento.

lugar donde recibe la fisioterapia

25%

O Domicilio
H Centro

75%

El siguiente grafico muestra la relacion entre las regiones geogréficas y el lugar
donde se recibe la fisioterapia. Podemos observar como el 73% de les 15
personas que reciben fisioterapia y viven en Barcelona o en su éarea
metropolitana, reciben el tratamiento en su casa. Este es el mismo porcentaje
para el caso de las 15 personas que reciben el tratamiento y viven en las

comarcas de Barcelona. Los datos de Lérida no son significativos.
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Fisioterapia por regiones

15

10

Barcelona

Lérida

H Centro
O Domicilio

Periodo asignado por la fisiotera pia — item 10

El 78% de los que reciben fisioterapia la reciben de forma temporal. S6lo un

22% tienen este servicio de forma continuada.

78%

Periodo fisioterapia

22%

O Continuada

M Periodo
determinado

El siguiente grafico muestra que en las tres regiones geograficas la mayor parte

de los afectados que reciben fisioterapia la reciben de forma temporal. Sé6lo 7

personas reciben el tratamiento de forma continuada.

Periodo fisioterapia por regiones

M Periodo
determinado

O Continuado
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Informacién/ orientaciéon de los especialistas — item 11

El 67% de los entrevistados consideran que la informacién y la orientacion que

los equipos especialistas les facilitan en relacion al tratamiento es adecuada.

Trato recibido por los especialistas

ONo es
adeadecuada

B Es adecuada

Casi todos los afectados confiesan con resignacion que la orientacion es
adecuada porque no hay ningun tratamiento farmacolégico para estas
afecciones, y que los médicos les dicen en cada revisién el mismo que en el
anterior. Por tanto consideran que es adecuada porque se resignan a que sea
insuficiente. De hecho, los entrevistados que han considerado que la
orientacion es inadecuada han hecho comentarios que también van en este
sentido. También, en practicamente todos los casos, han revelado que los
meédicos de cabecera y el personal de urgéncies no conocen en absoluto estas
enfermedades, y no saben atenderlos. En general consideran que cuando
salen del circulo de su equipo de especialistas se encuentran desatendidos a

nivel médico.

Trato recibido por parte de los especialistas — item 12

El 84% de los entrevistados considera que el trato personal por parte de los

equipos especialistas es adecuado. En este sentido, en general no se sienten

tratados como enfermos cronicos.
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Trato recibido por los especialistas

16%

O No es adecuado
B Es adecuado

84%

No obstante, entre el 16% que opina que el trato no es adecuado, hemos
detectado casos de rechazo total a los servicios médicos, ya que se sienten
como “conejitos de indias”, y en algunos casos dicen que les han hecho
fotografias, videos, ... Este rechazo les lleva a menudo a negarse a visitar los

especialistas.

Transporte hasta el hospital — item 13

Mas de la mitad de los entrevistados acuden a las visitas de los especialistas
mediante transporte privado, ya que, tal y como después veremos, tienen
graves problemas con el transporte publico, el cual sélo utilitza el 20% de los
afectados. Soélo un 4% utiliza indistintamente el transport publico y privado. Un

17% disponen del servicio de ambulancia.

Transporte hasta el hospital

4% 17% OAmbulancia

0% B Caminando
O Transporte privado
O Transporte publico
59% W Publico y privado

20%

Dificultades de transporte para desplazarse al hospital — item 14
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Dificultades con el transporte hasta el hospital

ONo

62%

De las 17 personas que disponen del servicio de ambulancia para ir al hospital,
un 71% (12 afectados) rebelan tener dificultades con el servicio. Los problemas

mas comentados en este sentido son:

» EI servicio es lento y a menudo la ambulancia llega tarde, por tanto
tienen problemas de organizacion del tiempo, ademas de no llegar a la
visita a la hora programada.

» Los infermeros de la ambulancia no saben por donde deben cogerlos, y

por tanto hay una falta de formacién en el ambito sanitario.

Dificultades con la ambulancia

ONo
msSi

Del 59% de los afectados que van con transporte privado al hospital, un 75%
(44 afectados) dicen que no tienen ningun tipo de problemas. El 25% restante
confiesa tener problemas con el aparcamiento, ya que a menudo los hospitales
tienen pocas plazas reservadas para minusvalidos y las que hay estan

ocupadas para no minusvalidos.
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Dificultades para desplazarse al hospital (transporte
privado)

25%

ONo
W Si

75%

Once de los 20 afectados que van con el transporte publico hasta el hospital
(55%) confiesan tener problemas en estos desplazamientos. Estas dificultades

se comentan en el apartado del transporte.

Dificultades para desplazarse al hospital (transporte
publico)

0
45% ONo

B Si

55%

Barreres arquitectoniques als centres sanitaris — item 15

El 81% de los participantes en el estudio consideran que los centros sanitarios
en general estan adaptados y no tienen barreras arquitectonicas. No obstante,
muchos de ellos consideran que las literas son demasiado altas y los bafios no

estan bien adaptados.
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Barreras arquitecténicas en los centros sanitarios

19%

ONo
W Si

81%

e Vivienda

En este apartado hemos detectado un estado generalizado de acceptacion de
la situacion, en el sentido de que aunque muchos afectados viven en domicilios
con barreras arquitectonicas, aceptan con resignacion esta realidad hasta el
punto que en muchas situaciones se sienten impedidos de salir a la calle.
Hemos podido observar como efectivamente existen algunos casos de
problemas con barreras arquitectonicas al domicilio entre el 64% de personas
que dicen no tener problemas de este tipo en su vivienda.

Esta problematica nos lleva a la necesidad de cambiar de domicilio. Las
dificultades en este punto son econémicas y de falta de viviendas adaptadas
tanto viviendas de nueva construccién privada como de proteccié oficial. Se
debe recordar también la existencia de permutas en caso de las viviendas

privadas (comentadas en el apartado de los recursos, ayudas y prestaciones).

Barreras arquitectdnicas de la vivienda — item 16

El 36% de los entrevistados viven en domicilios con barrreras arquitecténicas,

una cantidad bastante considerable si tenemos en cuenta las limitaciones que

esto supone.
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Barreras arquitecténicas en la vivienda

ONo
W Si

La visita a los domicilios de los afectados nos ha permitido detectar en muchos
de ellos cierta resignacion de vivir con barreras arquitecténicas hasta al punto
gue se han acostumbrado a esta realidad y desarrollan estratégias para poder
hacer las actividades de la vida cotidiana, esta resignacion podria explicar el
porcentaje que hemos encontrado de personas que consideran que no hay

barreras en sus viviendas.

Limitaciones en la vivienda por las barreras arquitecténicas — item 17

Entre las 36 personas que dicen tener barreras arquitectonicas en su domicilio,
25 tienen problemas de movimiento y de acceso dentro de la vivienda (69%).
En el resto de casos las barreras no suponen dificultades importantes de

movimiento.

Dificultades de movimiento

ONo
mSi

De hecho, nos hemos encontrado con casos de personas que no salen a la

calle desde hace meses debido a las barreras arquitectonicas de su domicilio, y
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en otros casos salen solo cuando disponen de ayuda de otra persona para
poderlas superar.

Necesidad de cambiar de domicilio — item 18

Un 15% de nuestros afectados necesitan cambiar de domicilio ya que tienen
graves problemas de acceso a su vivienda actual y de mobilidad en su interior.
Un 21% necesita introducir adaptaciones en su vivienda para eliminar barreras

arquitectonicas.

Necesidad de cambio de domicilio
70 64
60
50
% 21
20
| |
19 S I s R —
Ya estaba Solo necesita Necesidad de
adaptado algunas cambio de
adaptaciones domicilio

Experiéncia en el cambio de domicilio — item 19

Cambio de domicilio por problemas de barreras
arquitecténicas

24%

ONo
msSi

76%
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Dificultades para realizar el cambio de domicilio — item 20

De las 24 personas que han cambiado de domicilio alguna vez por problemas
con las barreras arquitectonicas, 17 de ellos (71%) dicen haber tenido

dificultades para realizar el cambio.

Problemas de cambio de domicilio

ONo
W Si

Las dificultades mas comentadas han sido:

» No existen bastantes viviendas adaptadas a la nueva construccion

» Adquirir una vivienda de segunda mano y adaptarla es demasiado
COStoso

» No hay bastantes viviendas adaptadas de proteccion oficial

e Ensefianza Obligatoria y Secundaria

Las necesidades mas importantes en este sentido son la asistencia personal
(cuidador o monitor) para realizar las actividades escolares, la ausencia de
barreras arquitecténicas al centro educativo, las ayudas técnicas vy
adaptaciones neceséarias del material escolar, y la sensibilizacién del
profesorado y el transporte adaptado para las salidas y excursiones. La
correcta escolarizaciéon de los nifios y jovenes afectados dependera de la
solucion de estos problemas.

Tipo de colegio / instituto — item 21
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De los 100 participantes en el estudi, s6lo 23 se encuentran en edad

preescolar. De estos, el 87% (20 personas) acuden a un colegio publico

ordinario. Como se puede observar en el grafico, no existe ningun participante

gue asista a un colegio publico especial.

Tipo de Colegio/ Instituto
100 87
50 -+
0 o 4
Ordinario | Especial | Ordinario | Especial
O Seriel 87 0 9 4

Necesidad de un asistente personal en el colegio/instituto — item 22

19 de los 23 afectados en edat escolar (83%) necesita un asistente personal

para desarrollar las actividades escolares: acompafiamiento hasta el centro o

dentro del centro, coger los libros de texto, tomar notas, ...

Necesidad de un asistente personal

17%

83%

ONo
ESi

Cuidador o monitor en el colegio / instituto — item 23
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Como se puede observar en el grafico siguiente, el 42% de los nifios que
necesitan asitente personal en el colegio no disponen de el (8 afectados). Esto
hace que no puedan participar en todas las actividades escolares, y en algunos
casos, han de ser las propias madres las que vayan ocasionalmente al colegio

para acompanfar al nifio al servicio o para ayudarlo a hacer otras actividades.

Dispone de este asistente personal (en caso de
necesitarlo)

42%

ONo
msSi

58%

De los 18 afectados que necesitan asistente personal y van a un colegio
publico y ordinario, 8 de ellos no disponen de asistente, es decir, el 44%.

Cuidador en el colegio publico

44%

ONo
W Si

56%

Formacion del cuidador — item 24

En el siguiente grafico vemos como 6 de los 10 afectados (60%) que disponen
de monitor, consideran que este tiene formacién suficiente. No obstante, en
general comentan que el cuidador a menudo no puede atender adecuadamente

a los nifos, ya que se tiene que hacer cargo de diversos afectados, y en otros
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casos se quejan de que el cuidador sélo atiende al nifio en momentos

puntuales.

A menudo el cuidador es utilizado por maestros y profesores, y por lo tanto, con

frecuéncia se econvierte en un asistente del profesorado.

Formacion suficiente del cuidador

ONo
W Si

Participacion en las actividades organizadas por el colegio — item 25

El 43% de los afectados que acuden al colegio o al instituto, no participan
nunca o solo en algunas ocasiones en actividades organizadas por el colegio,

como las excursiones, visitas a museos, ...

Las razones que mas se han manifestado para estas auséncias de actividades

escolares han estado:

» El afectado no dispone de acompanante

» El transporte para hacer la visita o0 excursion no esta adaptado

» La actividad no ha sido disefiada pensando en el afectado y no la puede
realizar

» Existen resisténcias por parte del profesorado
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Participacion en actividades escolares

43%

ONo
W Si

57%

Barreras arquitectdnicas en el colegio — item 26

El 43% de los afectados que van al colegio o al instituto dicen que en sus
centros académicos respectivos existen barreras arquitectonicas. Este 43%

representa un total de 10 nifios entre los 23 que estan en edad escolar.

Un dato significativo es que en algunos casos se han tomado medidas de
adaptacion al colegio, como ascensores 0 rampas, porque la direccion del

colegio se ha hecho cargo econémicamente de la inversion.

Barreras arquitectonicas en el colegio

43%

ONo
msSi

57%

Nivel de informacién de los profesores sobre la enfermedad — item 27
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Informacion de los profesores

17%

ONo
W Si

83%

El 83% de los padres considera que los profesores de sus hijos estan
suficientemente informados sobre la patologia. También en un 83% creen que
el profesorado sabe atender a sus hijos en el colegio. Aunque en la mayoria de
ocasiones, los padres comentan que han estado ellos mismos los que han
facilitado la informacion a los centros mediante libros, tripticos y folletos
informativos de ASEM Catalunya.

Actitud de los profesores — item 28

También en un 83% cree que el equipo de profesores del colegio / instituto
muestra una actitud positiva y una buena disposicion para intentar solucionar
los problemas que van surgiendo en el afectado y facilitar asi su integracion

escolar.

Actitud y predisposicién adecuadas

17%

ONo
msSi

83%

e Formaciéon universitaria, post-universitaria y otras
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Una vez mas las dificultades se presentan en términos de barreras
arquitectonicas a los centros educativos, asistente personal para desplazarse
hasta el centro y para desarrollar las actividades formativas, falta de ayudas

técnicas y de transporte adaptado.

Estos problemas hacen que, un 26% de nuestro colectivo que desea continuar
con su formacion, no pueda hacerlo, reduciendo asi sus oportunidades futuras

de integracion laboral.

Estudios universitarios, postgrados, masters, idiomas, FP, ... — item 29

De los 77 afectados que no estan cursando estudios obligatorios o secundarios
sb6lo 20 (26%) estan realizando estudios del tipo formacion profesional,
formacion ocupacional, universidad, postgrado, idiomas, informatica, ... El 22%
(17 afectados) desea seguir sus estudios pero considera que no puede debido
a la dificultad del transporte, acompafamiento, desplazamiento o por las

barreras arquitectonicas.

Realizas estudios universitarios, de postgrado, u
otros?

ONo, pero me
gustaria

HE No, no me interesa

26% 22%

asi

52%

Problemas de transporte hasta el centro educativo — item 30
De las 20 personas que siguen los estudios no obligatorios ni secundarios, mas

de la mitad manifestan tener dificultades para desplazarse hasta el centro (11

afectados).
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Tienes problemas de transporte para acceder al
centro formativo?

0
45% ONo

W Si

55%

Barreras arquitecténicas en el centro educativo — item 31

Entre las personas que siguen estudios de este tip, 20 afectados, 8 de ellos
consideran que en su centro formativo existen barreras arquitectonicas. Los
afectados que expresan no tener problemas de barreras estudian en centros de

sindicatos, de la ONCE, y en algunos casos hacen estudios a distancia.

Existen barreras arquitecténicas al centro formativo

ONo
mSi

60%

Necesidad de asistente personal para hacer los estudios — item 32

De las 20 personas que realizan estos estudios, 10 necesitan asistente
personal para desplazarse hasta el centro y desarrollar las actividades
formativas, mientras que el otro 50% siguen sus estudios sin asistente. Hemos
detectado que normalmente la familia (sobretodo la madre o la mujer) es quién

se ocupa de realizar esta asistencia personal.
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Necesitas asistente personal para realizar los
estudios

ONo

50% 50% W Si

e Actividad laboral

Existe un porcentaje de integracion laboral muy pequefio entre los afectados
neuromusculares (19%). Las razones se repiten una vez mas: dificultades con
el transporte para desplazarse hasta el centro de trabajol, necesidad de un
acompanante durante el desplazamiento, existencia de barreras
arquitectonicas a los centros de trabajo, necesidad de ayudas técnicas y
adaptaciones en el material de trabajo y, sobretodo, falta de sensibilizacion por

parte de los empresarios.

En los resultados hemos visto como el 73% de las personas que trabajan no
necesitan adaptaciones en su entorno laboral y para el 87% no existen barreras
arquitectonicas en sus centros de trabajo. Estos datos nos hacen pensar que
los afectados que tienen mas facilidades para encontrar un trabajo son los que
presentan menos dificultades de movimiento, mientras que, los que necesitan
adaptaciones y tienen dificultades ante de barreras arquitectonicas quedan

fuera del mercado laboral.

Cabe decir también que hemos encontrado una série de afectados que no
podrian trabajar debido a que se encuentran en un estadio bastante adelantado
de la enfermedad. En este sentido, defendemos la idea de que no todo el
mundo ha de trabajar, pero si que todo el mundo ha de tener garantias ciertas
necesidades fisicas, econdémicas, sociales y culturales.

Actividad laboral actual — item 33
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De las personas entrevistadas en edad laboral, sélo 15 trebajan actualmente
(19%). Hemos encontrado un porcentaje de integracion laboral muy bajo.
Algunos de los afectados tienen cierto grado de deterioramiento de los

musculos que los hace practicamente imposible trabajar.

Trabajas actualmente?

19%

ONo
msSi

81%

El siguiente grafico muestra la distribucion segun el grado de disminucion de
las 15 personas entrevistadas. Dos de ellos no tienen certificado de
disminucién (13%). Es sorprendente que un 40% tiene un grado de disminucién
que se encuentra entre un 85% y un 100% (6 afectados). Una posible razén es
que muchos de nuestros socios no estan bien valorados y tienen grados de

incapacidad mas elevado del que notifica su certificado de disminucion.

Actividad laboral - Grado disminucién

033-44%

W 55-64%
065-74%

13% 0O75-84%

7% W 85-100%

O No certificado

13% 20%

7%

Adaptaciones del entorno laboral — item 34
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Este grafico muestra que la mayoria de los afectados que trabajan no necesitan

adaptaciones laborales. Entre el 27% de los que si que lo necesitan

encontramos 2 afectados con un grado de disminucion entre el 85% y el 100%,

otro entre el 55% y el 64% y otro sin certificado de disminucion.

Necesitas adaptaciones en tu entorno laboral

27%

ONo
msSi

73%

Disponibilidad de adaptaciones en el entorno laboral — item 35

Tres de los 4 afectados que necesitan adaptaciones laborales, ya disponen de

ellas (75%).

Barreras arquitecténicas al centro de trabajo — item 36

De los 15 afectados que trabajan, 13 no encuentran barreras arquitectonicas a

sus centros de trabajo (87%).

Barreras arquitectonicas en el lugar de trabajo

13%

ONo
W Si

87%
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BUsqueda activa de trabajo — item 37

De las 63 personas sin trabajo, 41 % no han realizado una busqueda activa de
trabajo. Una de las razones puede explicarse a una cierta resignacion, ya que
creen que para un minusvalido, el hecho de integrarse en el mercado laboral es
practicamente imposible y el esfuerzo seria inutil. En algunos casos nos
encontramos con afectados con un estado de la enfermedad bastante
avanzado y que les impide trabajar. EI 35% ha buscado trabajo sin ningun

éxito.

Busqueda activa de trabajo

ONo
W Si

65%

e Transportes

El 52% de los afectados neuromusculares tienen problemas en el uso del

transporet privado, y el 68% en el transporte publico.

Por lo que hace referéncia al transporte privado, una de las dificultades vuelve
a ser la necesidad de acompafiante, la cual cosa hace que para poder
desplazarse se dependa de otra persona que acostumbra a ser un familiar
(normalmente la mujer de la familia). A menudo la cotidianidad y los horarios
familiares son alterados para poder acompanfar al afectado. Por otra parte, a
menudo hay pocas plazas de aparcamiento para disminuidos a las poblaciones
y las que hay estan ocupadas para no disminuidos. Otro problema en el
transporte privado es la dificultad econdmica para adaptar el vehiculo familiar.
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En cuanto al transporte publico, existen diferentes dificultades segun el tipo del

transporte. Una dificultad comun es, otra vez, la necesidad de ir acompafiado.

Por lo que hace referéncia al metro (en Barcelona y area metropolitana)
actualmente soOlo esta adaptada la Linia 2. En el resto de linias algunas
estaciones son accesibles pero no estan completamente adaptadas.

Los autobuses plantean diversos problemas. No todas las linias estan
adaptadas y tampoco todos los vehiculos de la misma linia lo estan. Por tanto,
los afectados necesitan disponer de mas tiempo que el resto de la poblacién
para esperar un autobus que esté adaptado. No obstante, en muchos casos
esperar en la calle a un vehiculo adaptado (o lo bastante vacio para poder
entrar con la silla de ruedas) no es posible en las épocas mas frias y lluviosas
del afio, ya que los afectados tienen problemas respiratorios derivados de la
enfermedad. Por otra parte, las rampas de los autobuses no funcionan o bien
los conductores no saben hacerlas funcionar. También los cinturones para las
sillas de ruedas estdn con frecuéncia deteriorados y en mal estado. En los
casos de los afectados que pueden caminar las dificultades de equilibrio se
derivan de que no tienen bastante fuerza para agarrarse y mantener por ellos
mismos el equilibrio, y los asientos acostumbran a estar ocupados. Ademas,
cuando los conductores ven que el afectado puede caminar, algunas veces se

niegan a bajar la rampa.

En cuanto a los trenes, no hay practicamente ninguna linia completamente
adaptada y son pocas las estaciones que si lo estan. En este sentido, los
afectados encuentran también muchas limitaciones ya que aunque la estacion
de origen esté adaptada es muy provable que la estacion de destino no lo esté.

Esto supone muchas limitaciones para desplazarse a otras poblaciones.

En referéncia a los taxis adaptados también hay quejas. Los afectados rebelan
gue existen pocos taxis adaptados, los tienen que solicitar con antelacion, y
son mas caros que los taxis no adaptados. Ademas, a menudo llegan tarde

aungue lo hayan solicitado con mucho tiempo de antelacion.
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Finalmente, hay una série de afectados que no pueden hacer uso del transport

publico ya que se fatigan muy pronto y necesitan un servicio “puerta a puerta”.

Medios de transporte — item 28

El 43% de los entrevistados utiliza indistintamente el transporte publico y
privado. Nos hemos encontrado con 3 afectados que no han contestado a éste
item ya que no salen de casa por problemas con las barreras arquitectonicas

de su domicilio y por falta de asistente personal.

Qué medios de transporte utilizas

3% 17%
O Solo publico

B Sélo privado

43%
O Ambos
ONo conduce

Problemas con el transporte privado — item 39

El 52% de las 80 personas que se desplazan normalmente con transporte
privado dice tener problemas en su Uso (42 afectados). Las dificultades mas

comentadas son:

» El vehiculo familiar no esta adaptado

» Normalmente la gente no respeta la distancia minima obligatoria,
sefalizada al vehiculo adaptao, para poder poner la silla de ruedas.

» El afectado necesita acompafante y, por tanto, depende de los horarios
familiares cuando no dispone de asistente personal. A menudo la familia
ha de organizarse sus horarios en funcion de las salidas que tenga que
hacer el afectado.

» No hay suficientes aparcamientos reservados para discapacitados, y los

qgue hay, a menudo estan ocupados por personas sin discapacidad.
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» Los afectados reciben multas de trafico, incluso cuando disponen de la

tarjeta correspondiente.

Dificultades para usar transporte privado

0,
48% ONo

HSi

52%

Problemas con el transporte publico — item 40

El 68% de los 60 afectados que utilizan normalmente el transporte publico
confiesan tener problemas en su utilizacion. Los mas comunes son los

siguientes:

» En Barcelona, el metro no esta completamente adaptado, sélo la linia 2
y, por tanto, los afectados que no viven cerca no pueden utilizar este
medio de transporte.

» No todas las linias de autobuses estan adaptadas y tampoco todos los
autobuses de la misma linia. Los afectados se encuentran con dos
problemas, por una parte si las linias adaptadas no estan cerca de su
domicilio, no pueden utilizar este medio de transporte, y por otra parte
han de disponer de horarios amplios ya que con frecuéncia han de
esperar a un autobus que esté adaptado.

» La mayoria de linias de tren no estan adaptadas, y tampoco las
estaciones.

» En el caso de los autobuses, a menudo las rampas no funcionan o el
conductor no sabe hacerlas funcionar. Ademas, el conductor no baja la
rampa para personas con graves problemas de movimiento pero que

pueden caminar, sélo la bajan cuando ven afectados con silla de ruedas.
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» Muchos afectados tienen dificultades en el equilibrio y la estabilidad en
los autobuses, ya que los cinturones para las sillas de ruedas muchas
veces estan estropeados, y en el caso de los afectados que no van con
silla de ruedas, no disponen de asientos reservados.

» El afectado necesita acompafante y, por tanto, depende de los horarios
familiares cuando no dispone de asistente personal. A menudo la familia
tiene que organizar sus horarios en funcion de las salidas que tiene que
hacer el afectado.

» No hay suficientes taxis adaptados, se han de pedir con anticipacion y
acostumbran a llegar tarde. Ademas este servicio es mas caro que el
taxi no adaptado.

» Algunos afectados no pueden hacer uso del transporte publico (a
excepcion del taxi) ya que, aungue caminen, se cansan pronto y, por

tanto necesitan un medio de transporte que los lleve “puerta a puerta”.

Dificultades para usar el transporte publico

ONo
W Si

Necesidad de acompafiamiento en el transporte — item 41

De las 100 personas entrevistadas, el 78% necesitan acompafiante para poder
hacer uso del transporte, publico o privado. De hecho, la mayoria de afectados
expresan que tienen una actividad reducida fuera de casa, debido entre otras

razones, a las dificultades con el transporte.
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Necesidad de acompafante en eluso del transporte

22%

ONo
msSi

Acompafantes para el transporte — item 42

Normalmente es la familia (en general la madre o la mujer) la que hace la tarea
de acompanar al afectado. No obstante, de las 78 personas que necesitan
acompafnante hemos encontrado un 6% (5 afectados) que no tienen a nadie
que los acompafie. No se ha dado ningun caso de asistente personal
concedido para alguna administracion publica. S6lo 5 personas pueden

costejarse un asistent personal privado.

Quién acompafia normalmente?
0,
6% 2%
3%

87%

O Familia

W Asistente personal privado

ONadie

O Familia y asistente personal privado

e QOcio vy tiempo libre

Como hemos visto el 73% de nuestro colectivo se encuentra con dificultades a
causa de barreras arquitectonicas en zonas de ocio y el 75% tiene limitaciones
para desarrollar actividades de ocio. Para muchos afectados es, por tanto, mas
complicado que por otras personas viajar, llevar a cabo actividades deportivas,

participar en actividades culturales, etc. En este sentido, estas dificultades
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ponen a los afectados neuromusculares en una situacidon de desventaja en

cuanto a la participacién social y dificultan su integracion y normalizacion.

Muchos afectados han comentado que algunas zonas estan adaptadas pero
estas adaptaciones no son adecuadas para las personas con sus
caracteristicas ya que no estan pensadas para gente que va perdiendo fuerza,
por ejemplo: los botones para llamar un ascensor que acostumbran a estar
bastante altos para nuestros afectados debido a que muchos de ellos casi no
pueden levantar el brazo, o rampas demasiado pronunciadas muy dificiles de
subir o bajar sin fuerza en los brazos o incluso con una silla de ruedas eléctrica,

literas de hospital demasiado altas para ellos, etc.

Barreras arquitectonicas en las zonas de ocio — item 43

Un 19% de los entrevistados dice que no encuentra barreras arquitecténicas en
las zonas de ocio. Este 19% corresponde a los afectados con menos
dificultades de movimiento. El 8% no ha respondido a este item porqué no
realiza actividades de ocio a causa de las dificultades con el transporte, las
barreras o el acompafiamiento. El resto de afectados, el 73%, confiesa que
encuentra zonas de ocio que no estan adaptadas o que tienen adaptaciones
inadecuadas. En este sentido, muchos de ellos han sugerido que las
adaptaciones que se encuentran no estan pensadas en ellos sind en las
personas que se encuentran en una silla de ruedas, pero que no pierden

fuerza.

zonas de ocio no insuficientemente adaptadas

8% 19%

ONo
W Si
ONC

73%
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Limitaciones para desarrollar actividades de ocio — item 44

El 75% de los afectados tienen limitaciones para llevar a término actividades de
ocio con normalidad. Estas limitaciones tienen que ver con la falta de

acompanfantes, el transporte y las barreras arquitectonicas.

Lilitaciones para desarrollar actividades de ocio

ONo
W Si

e Higiene y cura personal

Una gran parte (64%) de los enfermos neuromusculares necesitan ayuda de
otra persona para poder realizar las tareas de higiene y cura personal (comer,
lavarse, vestirse, pentinarse, hacer movimientos posturales, ir al lavabo, etc.).
En el 76% de los casos es algun miembro de la familia que hace esta tarea de
asistente personal, sobretodo la madre o alguna mujer de la familia, la cual
acaba dejando de trabajar y renunciando también a otras areas personales,

como el ocio, la formacion, etc.

En la gran mayoria de casos, el afectado llega a tal nivel de dependencia que
la familia (casi siempre la mujer) esta dia y noche al servicio del afectado. En
este sentido, existe un vacio de asistencia a la familia por parte de la

Administracion.
Existen también casos de afectados que no estan asistidos por nadie, ya que

no tienen familiares a su lado ni reciben ningun servicio en este sentido por

parte de la Administracion.
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Necesidad de ayuda en actividades de higiene personal — item 45

El 64% de los 100 entrevistados requiere la ayuda de otra persona para
mantener la higiene personal. Actividades como vestirse, ducharse, realizar
cambios posturales, comer, ... no son posibles sin ayuda para muchos de

nuestros socios.

Necesidad de ayuda para realizar actividades de
higiene y cura personal

36%

ONo
msSi

64%

Quién ofrece esta ayuda? — item 46

Una vez mas podemos observar que en un porcentaje muy elevado de los
casos (78%) es la familia quién da esta ayuda al afectado (generalmente las
mujeres de la familia). En un 9% de los casos ademas de los familiares se
dispone de un asistente personal privado. S6lo hemos encontrado un afectado
que disponga de un asistente personal privado. Solo hemos detectado un
afectado que disponga de un asistente concedido por la administracion.
También hemos detectado un afectado que no dispone de ningun asistente

personal para realizar estas tareas.
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Ql%oéh ayuda normalmente?

78%

OFamilia

H Asistente personal privado

O Asistente personal de la Administracion
ONadie

B Familia y asistente personal privado

e Prestaciones econdmicas vy servicios de la Administracion

Por lo que hace referéncia a los servicios de dia, hemos visto un vacio de
centros ocupacionales, centros de dia y centros especiales de trabajo

adecuados para nuestro colectivo.

Com hemos visto, tienen dificultades considerables para continuar con su
formacién y el grado de integracion laboral es bastante bajo, esto unido a la
falta de servicios de dia para ellos y a las dificultades de transporte y movilidad,
hace que muchos de los afectados permanezcan en sus hogares sin ninguna

actividad.

En cuanto a los Servicios Sociales, el 52% de los afectados no han tenido
nunca ningan contacto con el/ la trabajador/a social de su barrio o distrito, s6lo
el 32% ha contactado alguna vez con él. Entre los que han contactado, el 69%
considera que el asistente social no ha ayudado a solucionar sus problemas.

Solo el 4% recibe el S.A.D. (Servicio de Asistencia Domiciliaria).

Estos datos explican en buena parte la desorientacién, las dudas y la falta de
informacion en cuanto a servicios y derechos que muchos afectados han
mostrado. De hecho, el 55% de los entrevistados creen que no estan
sufucientemente informados sobre prestaciones, ayudas y servicios a los que
tienen derecho. Los servicios sociales deberian de dar respuesta a estas
dudas, informar, y poner al alcance de los afectados los distintos servicios.
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Un porcentaje bastante importante (74%) recibe algun tipo de pensién, debido
a que muchos se encuentran sin trabajo. No obstante, la cuantia de estas
pensiones contributivas y no contributivas no tiene en cuenta el coste real de
aguello que han de cubrir. Recordamos que el colectivo de afectados
musculares tiene graves problemas de insercion laboral, y por tanto, muchos
de los socios no han podido trabajar nunca y otros, que si lo han hecho, no han

cotizado lo suficiente para recibir una pension contributiva importante.

Por lo que hace referéncia a las PUAD, la mayoria de los afectados las
conocen y alguna vez han solicitado alguna (63%). No obstante, hemos
encontrado afectados que necesitaban ayudas técnicas y no tenian
conocimiento de ellas. El nivel de satisfaccion respecto a las PUAD es bajo por

varios motivos:

v" Necesidad de adelantar el importe que después sera abonado, con
frecuéncia solo de forma parcial (en caso de ser aceptada la solicitud),
por tanto, normalmente no cubre el 100% del gasto. La gente que no
puede adelantar el pago no puede acceder a estas ayudas.

v No se conocen los criterios segun los cudles se conceden o no las
PUAD, de hecho muchoss tienen la sensacioén de que estos criterios se
modifican segun los presupuestos ya que dicen que algun afio han
recibido alguna PUAD vy, en cambio, al siguiente no, teniendo las

mismas condiciones.

> Falta de informacion sobre los plazos en los que se deben solicitar y

también sobre lo que deben incluir.
Servicios de dia — item 47
Solo el 4% de los entrevistados acuden a un centro de dia. Ninguno de los
afectados va a un centro ocupacional ni a ningun centro especial de trabajo.

Muchos de los afectados que no trabajan se quejan de que no encuentran

lugares adecuados para ellos, de que no consiguen integrarse en el mundo
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laboral pero tampoco se les ofrece servicios de dia adecuados a sus

caracteristicas.

Servicio de dia u otro

4%

ONo
W Si

96%

Contacto con el asistente social del barrio — item 48

Mas de la mitad de los participantes en el estudio no han tenido nunca ningun
contacto con el/la trabajador/a social de su barrio o distrito. Un 16% no han

respondido a este item.

Satisfaccion respecto al asistente social del barrio — item 49

De las 32 personas que han estado en contacto con el asistente social un 69%
(22 afectados) creen que este no ha solucionado los problemas que le han
planteado. En general, los afectados confesaban cierta insatisfaccion respecto

a los servicios sociales.

Soluciones y resoluciones por parte del Asistente
Personal

ONo
W Si

69%
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Servicio de ayuda domiciliaria - item 50

Sdlo un 4% de los afectados han participado en el estudio reciben actualmente
el servicio de ayuda domiciliaria (S.A.D). Este es un porcentaje muy bajo
teniendo en cuenta las dificultades que hemos visto, dificultades que nuestros
socios tienen en materia de barreras arquitectonicas al domicilio y de higiene

personal.

Servicio Atencién Domiciliaria (Ayuntamiento)

1%

ONo
W Si
ONC

95%

Pensiones — item 51

El 74% de los afectados reciben algun tipo de pensién, contributiva o no

contributiva. En este apartado se incluye también la prestacion por hijo a cargo.

Recibes algun tipo de pensién?

3%

ONo
ESi
ONC
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Cantidad recibida versus necesidades — item 52

Solo el 20% de las 74 personas que reciben pension (15 afectados) consideran

que la calidad que reciben cubre suficientemente sus necesidades.

Cantidad insuficiente para cubrir necesidades

20%

ONo
msSi

80%

PUAD solicitadas — item 53

El 63% de los entrevistados han solicitado en alguna ocasion una PUAD. No
obstante, es sorprendente que hayamos encontrado afectados que no conocen
las PUAD. Entre el 36% que no han pedido nunca una, hay un porcentaje de
gente que no la ha solicitado porque no la han necesitado, mientras que otros
no lo han hecho porqué, o bién piensan que no le concediran o bién no tienen

el dinero necesario para adelantar el importe.

Solicitud de PUADs

1%

ONo
W Si
ONC
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PUAD concedidas — item 54

PUADs concedidas

ONunca

B En algunas
ocasiones

OSiempre

57%

Nivel de informacién — item 55

Méas de la mitad de los afectados consideran que no estan suficientemente
informados sobre sus derechos, prestaciones economicas y las PUAD.
Consideran que es muy dificil conocer todas las ayudas y prestaciones. Una de
las peticiones mas usuales ha sido disponer de algin servicio donde puedan
acceder des del primer momento del diagnostico para recibir toda la
informacion y soporte que necesiten a nivel sanitario, psicolégico, social y de

prestaciones.

Informacion osbre PUADSs, pensiones y prestaciones
econémicas

0,
45% ONo

W Si

55%

Consideramos que la muestra de sujetos que ha participado en este estudio es

representativa de todos nuestros socios.
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Estos resultados nos presentan, a grandes rasgos, la situacién actual de
nuestro colectivo y nos permiten cumplir los objectivos del estudio.

Segun estos resultados, la gran mayoria de dificultades con las que se

encuentra nuestro colectivo podrian agruparse en 5 grandes necesidades:

e las barreras arquitectonicas

¢ lafalta de transporte adaptado

e aspectos sanitarios (sobretodo las dificultades de acceso a una
fisioterapia continuada)

e la asistencia personal

e y la falta de sensibilizacion de la poblacion en general y las

administraciones

Estos grandes bloques principales generan una reduccion importante en las
posibilidades de participar en actividades culturales, disponer de activitdades
de ocio y de formarse o encontrar un trabajo, y por tanto, suponen una
desigualdad de oportunidades que limita la calidad de vida de los afectados, su
autonomia, la participacion y la integracion social, educativa y laboral, y por

tanto, su normalizacion.

PREVISION DE GASTOS

La prevision de gastos para realizar el estudio se estima en un total de:

Gastos de salarios y cargas sociales ..........cccceeeeii, 24401,80 €
Gastos de INfrASITUCIUIAS .....cevniiieeeeee et 9270,42 €
TOLAD e 33672,22 €
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PROPUESTAS

AREA
SANIDAD

PROPUESTAS

Redefinir la avaluacion de las
disminuciones: dar avaluaciones elevadas
desde un principio y mas continuadas en
enfermedades progresivas. Orientacion por
parte de la EVO, no sélo valoracion

Establecer la fisioterapia por parte de la
Seguridad  Social. Dotar de mas
fisioterapeutas el servicio. La fisioterapia
continuado de las

como tratamiento

enfermedades neuromusculares

Formacion de los equipos médicos
especialistas en temas de soporte
psicologico y emocional.

Formacion e informacion sobre las

enfermedades neuromusculares y sobre

aspectos de soporte psicolégico, de

meédicos de cabecera, pediatras, infermeros

OBJECTIVOS
e Conseguir una avaluacion de nuestros
afectados mas acorde con el grado de

disminucién que realmente tienen.

Informar y facilitar el acceso a los recursos,
servicios y ayudas

Garantizar el acceso a la fisioterapia como
tratamiento global y permanente para todos
los afectados, independientemente del lugar
de residencia.

Facilitar la fisioterapia a domicilio en casos de
dificultades de movimiento

Minimizar el impacto emocional del
diagnostico sobre el afectado y la familia.
Tratamiento integral y global, continuado.
Garantizar la asistencia adecuada a toda la
red sanitaria.

Orientar y derivar en los primeros momentos
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VIVIENDA

ENSENANZA
OBLIGATORIA

y personal de urgéncias en general.
Creacion de equipos multidisciplinares
Ampliacion de la flota de ambulancias y
garantizar el derecho de desplazamiento al
equipo médico hospitalario

Aumentar las inversiones en investigacion

Permutas (administracion-afectado): realizar
contractos para cambiar la vivienda no
adaptada para otro si adaptado

Concurso de condiciones técnicas donde se
contemple la posibilidad de permutas
Aumentar la cantidad de pisos adaptados de
proteccion oficial y privados

Eliminar barreras arquitecténicas a escuelas
e institutos publicos

Proveer a los colegios e institutos publicos

de material escolar adaptado y ayudas

del diagnéstic hacia entidades donde puedan
solicitar servicios (ASEM Catalunya)

Mejorar el servicio de transporte con
ambulancia para garantizar que el afectado
acude a todas las visitas programadas
Descubrir farmacos que retarden el avance o
gue curen la enfermedad.

Conseguir mas precision en los diagnosticos.
Diagnosticar cuanto antes mejor

Garantizar y facilitar el acceso a una vivienda

digna y sin barreras arquitectonicas

Garantizar la escolarizacion normalizada y la

integracion en escuelas e institutos ordinarios

67



FORMACION
UNIVERSITARIA,
POST
UNIVERSITARIA,
ALTRES

ACTIVITAT LABORAL

técnicas (ordenadores portétiles, pupitres
adecuados, sillas adecuadas, ...)

El plan de trabajo con objectivos vy
actividades especificas

Asegurar cuidadores profesionales
formados y reduccion del nimero de nifios a
atender

Campafias de sensibilizacibn a los
profesores, nifios y padres en general
Eliminar barreras arquitectonicas a los
centros educativos

Proveer las instituciones educativas de
material escolar adaptado y ayudas técnicas
(ordenadores portatiles, pupitres
adecuados, sillas adecuadas, ...)

Facilitar el transporte mediante ayudas
econémicas o0 de servicio para realizar
actividades formativas

Asegurar que las empresas cumplan la

normativa actual

Facilitar la continuacion de la formacion para

todos aquellos que lo deseen

Facilitar la integracion laboral de los enfermos

neuromusculares
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TRANSPORTE

Sensibilizar a los empresarios y crear
nuevas normativas que obliguen a eliminar
barreras arquitectonicas a los centros de
trabajo

Desarrollar normativa de medidas
compensatorias para empresarios que
contracten discapacitados

Cursos formacion orientados a la
integracion laboral, relacionados con la
informética y las nuevas tecnologias
Garantizar el cumplimiento de reserva del
lugar de trabajo para disminuidos por parte
de la administracion

Dotar a las poblaciones de mas
aparcamientos adaptados

Incorporar progresivamente nuevas
unidades o vehiculos adaptados (buses) en
las redes de transporte publico
Mantenimiento  periddico de rampas,

ascensores, cinturones para las sillas de

Promover la accesibilidad en el transporte

Sensibilizar, formar e informar a la poblacion
en general y a los futuros profesionales que
mas adelante se ocuparan del disefio de estos

temas
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ruedas (buses)
e Adaptar progresivamente las linias de metro
y las estaciones y trenes de RENFE
e Consultar asociaciones de discapacidades
en el momento de disefiar el acceso de
transporte
e Ayudas economicas para aquellos que no
pueden acceder al transporte publico,
exceptuando los taxis
e Sensibilizacion de la poblaciéon y sobretodo
de los trebajadores de la red de transporte
publico
e Introducir la accesibilidad y el conocimiento
sobre discapacidades en los planes de
estudio de las carreras que se ocupan del
tema (arquitectos, ingenieros, disefiadores)
e Ampliar la red de taxis adaptados,
asegurando que cumplan sus servicios
OoCiIO Y TIEMPO e Consultar asociaciones de discapacitados e Facilitar la participacion social, la integracion y
LIBRE en el disefio de rampas, adaptaciones, ... la normalitjzacion de los afectados
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HIGIENE Y CURA
PERSONAL

Incluir en las guias de ocio y turismo los
equipamentos adaptados, mejores
itinerarios para discapacitados, agencias

especializadas en personas discapacitadas,

Dotar de mas equipamentos deportivos
adaptados

Eliminar barreras arquitectonicas a las
calles, establecimientos, zonas de ocio, ...
Introducir  adaptaciones necesarias Yy
equipamientos en los edificios

Proporcionar servicio de asistencia personal
para las personas con dependencia y/o
dificultades

Ofrecer a las familias cuidadoras el soporte
necesario mediante un asistente personal
temporal (dias normales, vacaciones,
épocas de malalties, ...)

Crear centros de Respir

Fomentar residencias temporales de los

Garantizar que puedan divertirse en

mismos espacios que el retso de personas

los
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PRESTACIONES
ECONOMICAS Y
SERVICIOS DE LA
ADMINISTRACION

afectados porque la familia pueda
descansar

Ofrecer servicios de ayuda para las
actividades de la vida cotidiana

Asegurar la recepcion del SAD para
aquellos que lo necesiten

Crear centros ocupacionales para los
afectados

Acercar los servicios sociales a los
afectados: facilitar la comunicacion entre los
CAP de Servicios Sociales y los afectados
Revisar las cuantias de las pensiones
Establecer el derecho universal a recibir
ayudea del PUAD

Garantizar que las ayudas técnicas sean un
derecho

Garantizar el derecho a la informacion sobre
los recursos correspondientes y a los que
tienen derecho

Facilitar la autonomia personal, la calidad de
vida, la igualdad y la participacion social
Orientar e informar a los afectados. Facilitar su
acceso a los servicios

Garantizar los niveles econémicos dignos
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ANEXO



CRONOGRAMA DEL ESTUDIO

ACCIONES

Agosto Setiembre Octubre

Informar a todos los socios del estudio y de sus finalidades:
elaborar y enviar por correo la carta correspondiente.

Toma de decisiones sobre los objetivos del estudio, el
alcance del mismo, metodologia y organizacion temporal

Disefio de la entrevista y del cuestionario

Establecer contacto telefonico con los socios para concertar
cita

Fase de recogida de datos:
Pasar entrevistas y cuestionarios

Andlisis cualitativo y cuantitativo, discusién sobre
resultados, elaboracién de conclusiones y propuestas,
redaccion del documento final




CUESTIONARIO SOBRE NECESIDADES

Nombre:
Edad:

Sanidad

Diagnostico

Edad en la que se diagnostico
= Existen patologias asociadas? Si [ No []
Cuéles?
= Tiene el certificado de disminucion? [ 1Si [ INo
Qué grado?
= Recibe tratamiento de fisioterapia? (Isi O No
En qué centro?
Con qué frecuéncia?
Crees que es suficiente?
e Recibe tratamiento psicoldgico?
Publico o privado?
A domicilio o al Centro?
Con qué frecuéncia?
Crees que es suficiente?
Crees que lo necesitas? Porqué?
e | tu familia, recibe atencién psicoldgica?
e Crees que recibes una atencion adecuada cuando acudes a los servicios
sanitarios en cuanto a?
Informacion / orientacion: [1si []No Por qué?

Trato:  Si [INo ]  Porqué?



= Tienes problemas de accesibilidad a los centros sanitarios donde recibes

atencion relacionado a?

Transporte: si ] No []

Especificar:

Barreras arquitectonicas:  Si ] No [
Especificar

Qué encuentras a faltar en los centros sanitarios que visitas?

Qué mejorarias?
Qué necesidades no estan atendidas por los servicios sanitarios
Com crees que se podria resolver?

Vivienda
» Esta adaptada a tus necesidades en cuanto a?
Tamano: Si [] No []
Distribucion del espacio:  Si_ ] No[ ]
Otras observaciones:
= Existen barreras arquitectonicas a tu vivienda?
Cuéles son?
A qué zonal/es de la vivienda no puede acceder?
Compra de la vivienda adaptada []
Necesitas cambiar de vivienda o seria suficiente adaptar el actual?
Por qué?
Alguna vez has intentado cambiar de casa?

Qué dificultades has encontrado?
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Serveis Socials

Recibes atencién domiciliaria? Si No

- Con qué frecuéncia?
- Desde cuando?
- Crees que es suficiente?

Colegio

Participacion en les actividades escolares:

A qué tipo de colegio va?

Ordinaria []
Especial ]
Pablica []
Privada [ ]

Participa en actividades organizadas para el colegio, por ejemplo,
viajes, excursiones, visitas a museos,...?

Si, siempre []
A veces []
No, nunca [_]

Por qué no participa?

Necesita acompafante para participar en las actividades
organizadas para el colegio?

En caso que lo necesite, dispone de este acomparfiante?

si [ No [

Quién lo acompafa?

Dispone de la figura del “cuidador” al colegio?

La necesitaria? Si [ ] No []

Atencion que recibe en el colegio:

Los profesores, monitores y la gent que le atiende en el colegio, conocen
suficientemente esta enfermedad?

Saben atenderlo cuando es necesario? [ |Si [ ] No

Barreras arquitectonicas:

Existen barreras arquitectonicas en el colegio? Si No
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o Si existen, quines sén?

- En caso de que existan, hasta que punto limiten las actividades de

la vida diaria y la participacion en las actividades escolares

- Como intentais solucionar estas limitaciones?

- Sino existen barreras arquitecténicas:

0 La escuelaya estaba adaptada?  Si

0 En caso que ya estuviera adaptada, com la localizaste?

e Cudl crees que es el principal déficit que tiene el colegio respecto a la

situacion de tu hijo?

e Como crees que se podrian resolver?

Formacién Universitaria o de postgrado

= Titulacibn maxima que posees

» Estudias actualmente?
Qué estudias?
Tienes dificultades para seguir estudiando? [ |No [ ] Si
Cuédles son estas dificultades?

Encuentras barreras arquitecténicas al centro donde estudias?

Te gustaria seguir estudiando?

Qué problemas encuentras para poder continuar con tu formacion? Qué

necesitas para poder continuar formandote?
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Actividad laboral

= Trabajas actualmente?

= Quina es su ocupacion? Con que dificultades te enconstraste cuando
buscaste trabajo?

= Las funciones que haces estan ajustadas a tus caracteristicas y
formacion?

= Existen barreras arquitectonicas en tu centro de trabajo?

Si [] No [ ]

Cudles son estas barreras arquitectonicas
Necesitas adaptaciones en tu entorno laboral? Si No

En caso de que las necesites, dispones de estas adaptaciones?

Si [] No [ ]

» Trabajas actualmente?
» Te gustaria trabajarr?
= Enqué?

Con gué dificultades te has encontrado en el momento de buscar trabajo?
Crees que estas suficientemente informado de los servicios que ofrece la
administracion como alternativas al trabajo (Centros Ocupacionales,

Centros Especiales de Trabajo, etc?

Transporte

e Qé medios de transporte utilizas?
*Privado
Con qué dificultades te encuentras (aparcamiento, espacio para

entrar al coche...)
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*Publico
> Autobus
» Taxi no adaptado
» Taxi adaptado
> Tren
> Avion

» Barco

- Qué dificultades encuentras en el momento de utilizarlo?

Autobus:
Taxi:
Tren:
Avion:
Barco:
- Necesitas un asistente personal (o acompafnante) para utilizar el

transporte?

Si [] No []

- En caso de necesitarlo, dispones de asistente personal?

Si [] No []

- Quién te acompafia normalmente?

Ocio y tiempo libre

e Qué dificultades encuentras para poder desarrollar actividades durante tu
tiempo libre?:
- Desplazamiento: transporte, necesidad de un asistente personal o
acompafante, etc.
- Accesibilidad: barreras arquitecténicas, ayudas técnicas Yy/o
ortopédicas, etc.
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e Hay actividades que no puedes realizar a causa de estas dificultades? Por

ejemplo?

Cura/ higiene personal

e Necesitas ayuda para realizar actividades de cura e higiene personal
(comer, vestirte, ducharte, cambiar de postura...)? Si No
e En caso de necesitarla:
o Dispones de esta ayuda? Si [ ] No[]

Quién te ayuda normalmente?

Prestaciones econdmicas y servicios de la administracion

*Servicios:
e Qué tipos de servicios de dia recibes:
- Centro de dia []
- Centro Especial de Trabajo (CET) [ ]
- Servicio Ocupacional de Integracion [ ]
- Centro Ocupacional (CO) ]
- Centro de Atencion Especializada [ ]

Otros: D

e Asistente personal
e Servicio de ayuda a casa

*Prestaciones econdémicas:
e Recibes pensiones o ayudes econémicas? [ 1Si [ INo
e En caso de recibir alguna, de qué tipo?
e Desde cuando la recibes?

e La cantidad que recibes es suficiente para cubrir tus necesidades?
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*Plan unificado de ayudas a personas con disminucién (PUAD)

Cudles de las ayudas siguientes has recibido?

Ayudas técnicas, para la autonomia personal y la comunicacion

¢ Dormitorio

4
4
4
4
4

Cama articulada manual
Cama articulada eléctrico
Carro elevador de cama
Colchon

Vallas para la cama

¢ Higiene personal

4
4
4

Madera de bafiera

Asiento de bafera

Asiento giratorio de bafiera

Asiento elevador de bafiera

Barras de pared

Cadira ducha-water

Asiento abatible de ducha

Alza WC con apoyabracos

Plataforma abatible de ducha

Bariera litera

Hamaca bafiera (nifios)

Reductor asiento con sujeciones (nifios)
WC-bidet

Sistema bafiera a la cama

Respaldo de WC con soportes laterales

instrumentos para actividades diarias

¢ Transferencias

4
4
4
4

Grua
Trapecio
Mesa de tranferencias

Disco giratorio

Do ddoooonoooon oo n

O OO
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¢ Mobilidad

»

Mando especial

para silla de ruedas eléctrica
Silla vertical

Silla ligera

Coche nifio/a

¢ Posicionamiento

4
4
4
4
4

Almohada antiescares

Asiento

Respaldo

Silla interior de posicionamiento

Falca de posicionamiento

¢ Comunicacion

4
4
4

Maquina de escribir eléctrica
Ordenador

Impresora

Atril

Escéaner

Guia para disquetes

Cobertor de teclado

Caja de conexiones
Emulador de “mouse”

Acceso alternativo al ordenador
Reconocimiento de voz
Sintesis de voz

Modem fax

Programa de simbolos y texto
para la comunicaciéon
Procesador de textos

Mesa sensible

Licomi

Conmutador

O oo o
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Sefializador laser

Apuntador luminoso

Pasa paginas electrénico
Comunicador de baja autonomia
Comunicador de alta autonomia
Sistema de montaje a la silla
Amplificador del habla

Avisador

¢ Accesibildad

4
4
4

Plataforma elevadora vertical tipo tijera
Elevador individual vertical

Plataforma subeescaleras
Subeescaleras de asiento

Oruga

Silla para subir y bajar escaleras
Rampas manuales portatiles

Escalera movil

Automatismo de puertas

¢ Vehiculo

»

»

Plataforma para furgoneta o
transformacion de carroceria
Anclajes

Elevador de coche

Base giratoria para asiento

de vehiculo

Adecuacioén de vehiculo —
adaptacion de los mandos manuales

Rampa manual fija en la furgoneta

¢ Otros:

» Adaptacion de juguetes
» Politges
» Paralelas

Do ddddon
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» Pasamanos

» Protector de cabeza

» Laringofono

» Automatismo de ventanas y/o

persianas

L O gdod

» Adaptacion de mandos a

distancia

o La cantidad que recibiste cubrié el 100 % del coste?

Si [] Nol[]
o Como conociste la convocatoria?
o Te fué dificil tramitar la solicitud? Si [ ] No[ ]

Ayudas para la movilidad y transportes
¢ Ayudas para la movilidad
» Obtencidn o reconversion ]
del permiso de conducir
» Adquisicion de vehiculo ]
» Adaptacion de vehiculo ]

¢ Ayudas para transporte para asistir a determinados

servicios

» Atencion precoz []
» Rehabilitacion []
» Ensefanza reglada postobligatoria ]

y formacion ocupacional en centros
autorizados, para alumnos mas grandes de 18 afios

o La cantidad que recibiste cubrié el 100 % del coste?

Si [] Nol]

Ayudas para servicios:
¢ Tratamientos

» Atencion precoz ]

86



» Rehabilitacion

a) Rehabilitacion del lenguaje ]

b) Fisioterapia ]
¢ Asistencia personal y domiciliaria

» Asistencia personal, soporet social ]

y relacion con el entorno

» Asistencia domiciliaria []
¢ Asistencia en establecimientos

» Establecimientos de dia ]

» Establecimientos residenciales ]

o La cantidad que recibiste cubrié el 100 % del coste?

Si [] Nol[]
o Desde cuando la recibes?
o Crees que tienes suficiente informacion sobre estas ayudas y

prestaciones?

Observaciones / Comentarios:
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