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CONSEJO ASESOR REGIONAL DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
ACTA DE LA SESION ORDINARIA DEL PLENO DE 21 DE JULIO DE 2017

En la ciudad de Murcia, en la Sala de Juntas de la sede de la Consejeria de
Familia e Igualdad de Oportunidades, cuando son las diez horas y cuarenta y cinco
minutos del dia Viernes, veintiuno de julio de dos mil diecisiete, quedan reunidos/as
en sesion ordinaria del Pleno del Consejo Asesor Regional de Personas con
Discapacidad, los miembros del mismo que méas abajo se sefialan, presididos/as
en el acto, en calidad de Vicepresidenta y en sustitucion de la excelentisima sefiora
Consejera de Familia e Igualdad de Oportunidades, la ilustrisima sefiora dofia Ana
Guijarro Martinez, Directora General de Personas con Discapacidad del IMAS.

En calidad de vocales miembros (titular o en sustitucidon) del Consejo Asesor
Regional de Personas con Discapacidad:

La llustrisima sefiora dofia Verdnica Lépez Garcia, Directora Gerente del
IMAS, la llustrisima sefiora dofia Nuria Fuentes Garcia-Lax, Directora General de
Relaciones Laborales y Economia Social, la llustrisima sefiora dofia M2 Teresa
Martinez Ros, Directora General de Planificacion, Investigacion, Farmacia y
Atencion al Ciudadano, el sefior don Leopoldo Olmo Fernandez-Delgado,
Subdirector General de Personas con Discapacidad, en representacion de la
Administracién Regional.

La sefiora dofia M2 Angeles Tufiez Garcia, Alcaldesa Presidenta del
Ayuntamiento de Puerto Lumbreras, y la sefiora dofia Francisca Terol Cano,
Concejala de Bienestar Social, Sanidad y Consumo del Ayuntamiento de
Alcantarilla, en representacion de la Federacion de Municipios de la Regién de
Murcia.

La sefiora dofia Eugenia Pérez Parra, de la Unidon General de Trabajadores,
(UGT) Region de Murcia y el sefior don José Maria Lopez Guillén, acompafiado
de la sefiora dofia Gloria Canovas Garre, de Comisiones Obreras CCOO Region
de Murcia, en representacion de las Centrales Sindicales de mayor implantacion
en la Region.

La sefora dofa Elvira Moreno Canto, de Plena Inclusion Regidén de Murcia,
le acompanfa la sefiora dofia Rosa Garcia Iniesta, de ASTRADE, la sefiora dofia
Carmen Gil Montesinos, de la Federacion de Asociaciones Murcianas de Personas
con Discapacidad Fisica y/u organica FAMDIF/COCEMFE, el sefior don Juan
Valero Olivares, de la Asociacion de Padres Jumillanos de nifios deficientes
(ASPAJUNIDE), la sefiora dofia Rosa Garrigos Gomez, de la Federacion Murciana
de Asociaciones de Familiares y Enfermos Mentales (FEAFES) y el sefior don
Pedro Martinez Lopez, de CERMI REGION DE MURCIA, la sefiora dofia Carmen
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Sanchez Almela, de ASPANPAL, en representacion de las Asociaciones o
Federaciones de Asociaciones sin fin de lucro de ambito regional del sector de
personas con discapacidad.

Excusan su asistencia el sefior don Mariano del Prisco Gonzalez, en
representacion de la Confederacion de Asociaciones Vecinales, Consumidores y
Usuarios de la Region de Murcia (CAVERMUR), asi como la sefiora dofia M2
Teresa Lajarin Bermejo, de ONCE REGION DE MURCIA.

Asisten como Técnicos asesores en las materias a tratar el sefior don
Antonio Ripoll Spiteri, Jefe de Servicio de Planificacion y Evaluacion de la Direccion
General de Familia y Politicas Sociales y el sefior don José Francisco Tovar
Bernabé, Técnico Superior de la Direccion General de Personas con Discapacidad

Ejerce las funciones de Secretaria del Consejo, dofia Ana Maria Fernandez
Trujillo, Jefa de Servicio de Desarrollo Normativo de la Secretaria General de la
Consejeria de Familia e Igualdad de Oportunidades.

Comienza la sesion tomando la palabra la Directora General de Personas con
Discapacidad quien, actuando en calidad de Presidenta de este érgano consultivo,
da la bienvenida a todas las personas presentes y agradece su asistencia, dando
paso a los asuntos incluidos en el orden del dia.
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ASUNTO PRIMERO: Aprobaciéon del Acta de la sesion ordinaria de 29 de
diciembre de 2016.

Con caracter previo, Elvira Moreno Cantd, representante de Plena Inclusion
Region de Murcia, interviene para sefialar que no aparece recogida en el acta como
asistente a la dicha sesion.

Se ACUERDA la aprobacion del acta de la sesién ordinaria anterior, una vez
efectuada la correccion del error advertido.
ASUNTO SEGUNDO: Informe sobre la Propuesta de Decreto por el que se

regula la intervencion integral de la Atencién Temprana en la Region de Murcia.

La Directora General de Personas con discapacidad hace un pequefio
resumen del contenido de dicha propuesta normativa.

Se trata de una cuestion cuya regulacion venia siendo demandada a la
Consejeria por las entidades del Sector. La intencion era regularlo porque a pesar
de que la Comunidad de Murcia es un referente a nivel nacional de calidad en el
servicio de la atencion a nifios, no existia regulacion ni siquiera mediante orden. El
especial interés del IMAS y la Consejeria en lograr la maxima participacion, ha
alargado el proceso hasta un afio y medio para confeccionar el borrador, que se ha
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llevado a cabo desde el primer momento de la mano de los profesionales, de
organizaciones y asociaciones, e incluso de los padres que han querido presentar
sugerencias y alegaciones. Quiere puntualizar que hoy no se aprueba el Decreto,
sino que se presenta a este Consejo el borrador del mismo. Continta sefialando
gue se han aceptado un total de 66 alegaciones, de las cuales 35 provienen de la
comision de profesionales, y el resto de la federacion de municipios, del CERMI, de
las federaciones que trabajan en el &mbito de la atencion temprana, la discapacidad
intelectual o las personas sordas, lo cual ha permitido enriquecer mucho el texto
elaborado, por lo que entiende pueden estar bastante satisfechos sobre el resultado
de esa patrticipacion.

En cuanto a las principales novedades del texto que hoy se presenta, la Sra.
Guijarro las resume en las siguientes:

De una parte, la atencidon temprana pasa a ser un derecho subjetivo del
menor y su familia, reconocido y exigible ante los tribunales. Con anterioridad, al
no existir norma reguladora, no se podia reclamar ante un tribunal. En el Decreto
se contempla la coordinacion de las tres Consejerias, Salud, Educacion y Familia,
y se contempla como un derecho subjetivo del menor y su familia universal, publico,
gratuito y de calidad. Y tiene otra serie de ventajas, como por ejemplo el sistema
de financiacioén: el decreto prevé que en lugar de por subvencion, pase a prestarse
por contrato lo que proporcionard mayor seguridad y mayor estabilidad. Ademas de
que tanto los Ayuntamientos como los CDIAT van a tener esa tranquilidad de que
se va a pagar por nifio y hora, con un precio , y no va a haber opcion de déficit como
existe ahora en algun tipo de subvencion a los ayuntamientos, que ahora tienen
gue pagar una parte de la prestacion. También se benefician las entidades que en
muchos casos también estan teniendo que pagar. Igualmente se elimina el copago,
no va a haber ninguna familia que tenga que pagar por este servicio. Actualmente,
se ha calculado que hay una media de unos 80 euros de copago, que como ya ha
dicho, se elimina, al tratarse de un derecho a la prestacion de un servicio gratuito,
lo que es un beneficio bastante importante.
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La Sra. Guijarro destaca que por otro lado se produce un avance importante
a nivel institucional, ya que se contempla la coordinacion entre todas las consejerias
implicadas en la materia: Sanidad, Educacién y Servicios sociales, algo muy
demandado por las organizaciones del sector y las familias.

Continta diciendo que, ante algun tipo de malentendido que pueda haberse
producido, quiere que quede claro que el servicio sigue siendo prestado por los
mismos CDIAT que vienen prestandolo hasta ahora, y eso no cambia. La Unica
novedad, ademas de los anteriores beneficios sefialados, que no son pocos, es que
tratandose de un servicio publico que se financia con fondos publicos, requiere de
una previa valoracion publica, va a ser ahora valorado por funcionarios, como
ocurre con la dependencia o la discapacidad. De manera que esta es la mayor
novedad en el procedimiento. Ahora bien, los pasos que tiene que dar un padre o
una madre para que su hijo reciba atencién temprana, son basicamente los mismos,
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porque las tres vias de deteccion de necesidades de atencién temprana siguen
estando vigentes (acudir a servicios sociales, deteccion por el pediatra cuando
detecta cuando detecta cualquier tipo de problema en el desarrollo, o por los
profesionales de la educacion cuando se detecta cualquier problema en una edad
ma&s avanzada), si bien la diferencia es que ahora una vez detectada la situacion,
se valora el servicio por el equipo de valoracién publica con un baremo
consensuadismo; de ahi pasa al IMAS para su resolucion, y que la familia elija, y
esta es la gran novedad, entre los CDIAT acreditados para prestarlo, y acorde con
lo que se le ha valorado al nifio, y previa recomendacion de los profesionales.

La Sra. Guijarro cede en este punto la palabra a don Leopoldo OIlmos,
Subdirector General de Personas con Discapacidad, quien pasa a explicar con
caracter mas técnico el contenido técnico del Decreto.

Comienza el Sr. Olmo abordando la estructura del texto normativo que se
propone, que incluye 27 articulos, tres Disposiciones adicionales, Dos
Disposiciones transitorias, dos Disposiciones transitorias Yy tres Disposiciones
finales. El articulado se estructura en tres capitulos: el primero, dedicado a las
Disposiciones Generales, el segundo, a la coordinacién, y el tercero al
procedimiento. En el Capitulo I, relativo a las Disposiciones Generales, que recoge
los principios, entre los que destaca la gratuidad y la universalidad del derecho a la
intervencion integral en atencién temprana, asi como la responsabilidad publica. La
atencion temprana se convierte en un derecho subjetivo garantizado y exigible
judicialmente, no vinculado a la exigencia de créditos presupuestarios. En cuanto a
los niveles de intervencion (articulo 5), diferencia los siguientes: Primaria (que tiene
por objeto la informacién, formacion y sensibilizacion para evitar las condiciones
que determinen alteraciones en el desarrollo infantil), Secundaria (que tiene por
objeto la deteccién de posibles alteraciones Yy situaciones de riesgo biolégico y
social en el desarrollo infantil) y Terciaria (dirigida a la realizacion de las
intervenciones necesarias sobre el menor, su familia y su entorno, para mejorar sus
condiciones de desarrollo). Se contempla especificamente que dicha intervencién
se desarrollara bajo las modalidades de atencion directa a los menores, atencion
en el entorno socio familiar, educativo y sanitario, y atencion en el proceso de
escolarizacion. Asimismo se definen pormenorizadamente en el articulo 6 la
finalidad y los objetivos de la atencion temprana, destacando entre otros los de
reducir los efectos de un déficit sobre el desarrollo global del menor, o proporcionar
apoyo a la familiar del menor y su entorno.
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En cuanto al Capitulo Il, denominado Coordinacion, colaboracion vy
cooperacion, sefiala el Sr. Olmo que la Seccién 1.2 aborda, como elemento
fundamental, la distribuciéon competencial entre las tres Consejerias implicadas, las
actuales competentes en materia de servicios sociales (a través de los SEDIAT),
Sanidad —ahora Salud- (deteccién y diagnostico) y educacion (deteccion y
evaluacion de las necesidades educativas del menor), en tanto que la Seccién 2.2
se dedica a los Recursos de intervencion en atencion temprana, definiendo los
equipos de orientacién educativa y psicopedagogica (EOEP) y los Centros de
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Desarrollo Infantil y Atencion Temprana de la Red Publica de Servicios Sociales
(CIAT), y regulando la modalidad principal de intervencion de los servicios sociales
especializados en atencién temprana, que incluirh como minimo apoyo
psicopedagdgico, atencién psicolégica, logopedia, fisioterapia, estimulacion
multisensorial, orientacion y apoyo a familias, estimulacion global |y
psicomotricidad. Se relacionan asimismo los derechos y obligaciones de los
usuarios de los CEDIAT.

Contintia con su exposicion sefialando que en la Seccién 32, dedicada a los
organos de coordinacion, se crean dos organos colegiados de gran importancia: la
Comision Regional y la Comision Técnica. De una parte, la Comision Regional de
Atencion Temprana, de caracter mas institucional integrada por representantes de
las tres Consejerias, de composicion paritaria, representantes de los CDIAT tanto
de titularidad publica como de titularidad privada y representantes de los colectivos
de personas con discapacidad, que tiene entre otras funciones las de proponer las
lineas estratégicas de accién en materia de atencion temprana en la CARM y
aprobar la planificacion anual, previa valoracion de las recomendaciones de las
propuesta de la Comision Técnica, promover la coordinacién entre los sistemas
implicados, y fundamental, aprobar los protocolos de coordinacién entre estos
sistemas educativo, de servicios sociales y sanitario. De otro lado, la Comisién
Técnica de Atencion Temprana, de caracter mas técnico, integrada por técnicos de
las Consejerias, los directores de los equipos de orientacidbn educativa y
psicopedagdgica, técnicos de los CDIAT, y técnicos de los colectivos de personas
con discapacidad, incluyendo la posibilidad de llamar a otros profesionales
expertos, asi como padres, madres, o representantes legales de los menores,
cuando se estime necesario para un supuesto particular, y que tendrd como
funciones entre otras analizar la coordinacion y seguimiento de la intervencién
integral en atencion temprana de los sistemas sanitario, educativo y de servicios
sociales, proponer los protocolos de coordinacion que luego ha de aprobar la
Comisién Regional, y analizar cualquier otra incidencia que se pueda producir en el
desarrollo de la atencién temprana.
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Seguidamente el Sr. OImo expone el contenido del Capitulo Ill, que esta
dedicado al Procedimiento para la determinacion, revision, seguimiento y extincion
de la necesidad de atencién temprana, el cual es muy sencillo: se detecta por
cualquiera de los tres sistemas la necesidad de atencion temprana, los padres
presentan la correspondiente solicitud, pasa al informe médico y al informe de
valoracion técnica por parte de educacion, se dicta una resolucién reconociendo la
necesidad de servicios especializados de atencién temprana, y se determina cual
es el SDIAT mas adecuado. El criterio prioritario es el de la deteccion realizada por
los solicitantes. El plazo que se establece para dictar resolucion es realmente corto,
son 40 dias, sin perjuicio del procedimiento de urgencia previsto en el articulo 19,
en el cual una vez detectada la necesidad de atencion temprana, se pasa
inmediatamente al IMAS, que dicta la resolucién correspondiente para la atencion
inmediata del menor, para luego iniciar el procedimiento ordinario desde el principio,
pero ya el menor esta recibiendo el tratamiento adecuado. El silencio administrativo
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es negativo porque asi lo preve la ley para estos supuestos de prestaciones. La
incorporacion del menor al CDIAT se producira en el plazo de 6 dias habiles, a partir
del cual se elaboraré el plan de atencién temprana (PIAT), previendo que caso de
no producirse dicha incorporacién, se pueda acudir a los recursos del articulo 16.2
de la Ley de Infancia, es decir, suspension de la patria potestad y asuncion de la
tutela por parte de la Administracion.

El Sr. Olmo menciona también la regulacion del seguimiento y evaluacion que
realizara el CDIAT para valorar la situacion del menor, y de la posibilidad de revision
del tratamiento que se dispensa al menor, asi como del procedimiento de extincion
del derecho al SEDIAT. Y concluye su exposicion destacando lo previsto en la
Disposicion Transitoria 12, a tenor de la cual todo va a seguir estando como hasta
ahora, mientras quieran los padres, y en la Disposicion final 32, que establece unos
plazos para la aprobacion de un decreto sobre condiciones minimas de los CDIAT
y los SEDIAT.

Seguidamente, la Vicepresidenta del Consejo abre turno de para que los
miembros del mismo puedan exponer sus dudas y consultas sobre el contenido
del texto normativo expuesto.

Se cede la palabra a Dfia. Carmen Sanchez Almela, representante de
ASPANPAL (Asociacion de Padres de nifios con problemas de audicion y lenguaje),
quien solicita se incorpore al acta el texto de la propuesta escrita que pasa a leer.
Dicha propuesta menciona que la logopedia que necesitan los nifios y nifias sordos
es diferente a la intervencion educativa cuando se escolariza a los 3 afios, por lo
gue en la intervencién sanitaria funcional de estos nifios se ha de tener en cuenta
la re-habilitacion logopédica-auditiva, la cual ha de incluirse como un nuevo
apartado dentro del contenido minimo que el articulo 14 del Decreto prevé para la
modalidad principal de los servicios sociales especializados en atencion temprana
a realizar por los CDIAT. En el mismo sentido, refiere que el Baremo recogido en la
pagina 28 (Tabla de relacion discapacidad/Intervalo de sesiones semanales de
intervencidon de atencion temprana), debe incluirse una columna con el Titulo de
“Re-habilitacién logopédica-auditiva”
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La Sra. Guijarro contesta que se va a incorporar al texto dicha alegacion,
concretamente sefiala que lo correcto es admitirlo como alegaciones del CERMI.

A continuacioén el Sr. Pedro Martinez Lopez, representante del CERMI, toma la
palabra para exponer sus dudas acerca de la valoracion técnica, ya que la
redaccion de la Disposicién Adicional 12 resulta ambigua y puede dar lugar a
distintas interpretaciones. A lo cual la Sra Guijarro responde que es consciente de
ello, pero que se redacto6 de esta forma a propésito, incluyendo una férmula abierta,
porque el texto tiene vocacion de permanencia, para que, especialmente en materia
de valoracién técnica de la necesidad de servicios de Atencion Temprana, no se
cierre la posibilidad de suscribir acuerdos o convenios de colaboracién, asi como

a copia auténtica imprimible de un documento electronico administrativo archivado por la Comunidad Autdnoma de Murcia, segin articulo 27.3.¢)
m Sv autenticidad puede ser contrastada accediendo a la siguiente direccion: hitps://sede.carm.es/verificardocumentos e introduciendo del codigo seguro de verificacion (CSV) 3efef0a8-aa04-4fh8-323959246884

Firmante: FERNANDEZ TRUJILLO, ANA MARIA

Estae




i
Nlc
wt
et

)

Regiéon de Murcia
Conseieria de Familia

CARAVACA 2017

04/10/2018 14:05:52

contratos con las organizaciones e instituciones del ambito especifico de la
Atencion Temprana, si surgiera la necesidad.

El representante de CERMI REGION DE MURCIA sefiala al respecto que lo
l6gico es que si hay necesidades de ampliacion de plantilla para los equipos de
valoracion, tendrian que dotarse, acudiendo a lo publico y no a lo privado, pues en
ese caso las organizaciones se convertirian en juez y parte.

La Sra. Veronica Lopez Garcia, Directora Gerente del IMAS interviene en este
punto para precisar que el sector privado al que alude la citada Disposicion
Adicional 12 son las organizaciones y asociaciones que trabajan ya en atencion
temprana, y que no se piensa solo en contratos pubicos, sino también en convenios,
acuerdos, concierto. Afiade que la redaccion de un decreto debe ser genérica 'y no
cerrarse a ninguna formula.

La Sra. Guijarro apunta que en la situacion actual las organizaciones son juez
y parte, dado que al no haber norma, se valora desde el sector privado que éstas
conforman. En proyecto de decreto se contempla como posibilidad para agilizar la
valoracion en favor de las organizaciones sociales del ambito de la atencion
temprana. De hecho, matiza, este Decreto tiene demasiado nivel de concrecién y
precisamente ese aspecto (D.A. 1) queda abierto precisamente para no cerrar
ninguna posibilidad. Apunta que al ser publica la financiacidon de la atencién
temprana, no hay otra posibilidad diferente a que la valoracion se lleve a cabo por
los 6rganos competentes de la administracion.
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La Sra. Guijarro precisa al respecto que si que se ha previsto la posibilidad de
aportar por parte de la familia el informe de valoracién ya hecho por el CDIAT, a fin
de que se tenga en cuenta.

El representante de CERMI insiste en que si la valoracion ha de ser publica, la
Administracion ha de tener todos los recursos para hacer efectiva dicha obligacion.

D. Juan Valero Olivares, representante de la Asociacién de Padres Jumillanos
de nifios deficientes (ASPAJUNIDE), sefiala que efectivamente la redaccion de esta
Disposicion adicional suscita cierta desconfianza. Porque hay que diferenciar
dentro de las organizaciones del ambito privado entre las que tienen &nimo de lucro
y las que no lo tienen.

La representante de FAMDIF indica que existen muchos profesionales que,
habiendo pasado antes por las entidades como FAMDIF, se alnan y formas
muchas asociaciones independientes, y pueden concurrir como una entidad mas
para prestar este tipo de servicio.
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La Gerente del IMAS indica que cuando el decreto se ponga en marcha, habra
muchos aspectos que se pondran limar, perfeccionar y mejorar, pero la esencia del
Decreto esta bien.
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A continuacion toma la palabra la Sra. Eugenia, Pérez Parra, de la Union
General de Trabajadores, (UGT) Region de Murcia , sefialando que se presentan
por escrito una serie de alegaciones, de las que pasa a hacer un resumen. En
primer lugar, manifiesta su queja por no haberse contado con las organizaciones
sindicales que han tenido conocimiento del contenido del borrador cuando se ha
recibido la convocatoria para la presente sesion. Al hilo de las observaciones
formuladas por el representante de CERMI, indica que tal y como se encuentra
redactada la Disposicion Adicional Primera, supone una privatizacion de la atencion
temprana y que por ese motivo los profesionales del sector estan preocupados.
Indica que desde UGT se han llevado a cabo unas jornadas informativas, se ha
creado una Plataforma en defensa de la Atencién Temprana y los miembros de la
misma no se sienten representados, como tampoco la mayoria de los pediatras
conocen la existencia y el contenido del Decreto.

La Sra. Gerente del IMAS indica que el Gobierno esta facultado para contar o
no con las organizaciones sindicales a la hora de redactar las normas.

La representante de UGT sefiala que por parte del Gobierno si se ha
manifestado la voluntad de que los sindicatos participaran en los procesos de
redaccion de las normas.

04/10/2018 12:47:02 [ Firmante: GUIJARRO MARTINEZ, ANA

La Sra. Guijarro precisa que se empez6 con la Comision Regional de
Profesionales de la Atencion Temprana, que precisamente fueron los promotores
de la plataforma. Afade que se ha dado participacién a la Federacion de Municipios
de la Region de Murcia, asi como al colectivo de pediatras, como puede dar fe la
Coordinadora de pediatria de la Regién de Murcia, hoy presente en esta reunion.

La representante de UGT indica que no se ha contado con las organizaciones
sindicales para la elaboracion del borrador, porque no se las ha considerado sector
implicado.

El representante del sindicato Comisiones Obreras se suma a las alegaciones
de UGT, porque entiende que se ha ninguneado a las organizaciones sindicales en
la elaboracion del texto del Decreto. Se presenta por escrito una solicitud de
especificaciones sobre el contenido del decreto.

La Sra. Gerente del IMAS interviene para zanjar este tema, pidiendo que conste
expresamente en acta que el borrador que se presenta no cuenta con el visto bueno
de los representantes de CCOO ni UGT, pero si de los restantes miembros del
Consejo.

a copia auténtica imprimible de un documento electronico administrativo archivado por la Comunidad Autdnoma de Murcia, segin articulo 27.3.¢)
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Toma la palabra a continuacion la Vicepresidenta de la Federacion de
Municipios de la Region de Murcia, para precisar que la finalidad del Decreto es
regular la atencion temprana, no se prevé regular las condiciones laborales, y no
se ha contado con las organizaciones sindicales porque no se trata de un acuerdo
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sobre las condiciones laborales de los trabajadores de la atencion temprana, que
se regularan en el convenio colectivo correspondiente. La representante de UGT le
responde que la funcioén publica no tiene un convenio independiente.

A continuacion, la sefiora dofia M2 Teresa Martinez Ros, Directora General de
Planificacion, Investigacion, Farmacia y Atencion al Ciudadano, interviene para dar
las gracias por el trabajo realizado por la Consejeria y el IMAS, indicando que la
Consejeria de Sanidad ha colaborado desde el primer momento, y que la
Coordinadora regional que representa a todos los pediatras, y ha estado
preguntando y trabajando directamente en el asunto, y contrastando con el resto
de pediatras, si bien puede ocurrir que algunos de los 300 pediatras de la Region
no estén al tanto del borrador que se estaban elaborando.

La representante de UGT apunta que toma nota, y lo va a manifestar, para que
si no es asi, los pediatras que afirman el desconocimiento se lo argumenten por
escrito.

La Sra. Martinez Ros le responde que aqui estan participando directamente la
Direccion General de Asistencia Sanitaria del Servicio Murciano de Salud, que es
el organo que se ha encargado de recabar las opiniones de los pediatras de
atencién primaria y de dar la aceptacion al texto, precisando que ella representa a
la Consejeria de Sanidad, ahora de Salud, en esta comision.

04/10/2018 12:47:02 [ Firmante: GUIJARRO MARTINEZ, ANA

Finalmente, el Pleno del Consejo Asesor Regional de Personas con
Discapacidad, ACUERDA: Informar favorablemente la Propuesta de Decreto por
el que se regula la intervencion integral de la Atencién Temprana en la Region de
Murcia, con el voto favorable de la mayoria de los miembros presentes, excepto los
representantes de Comisiones Obreras (CCOO) y Unién General de Trabajadores
(UGT).

ASUNTO TERCERO: Presentacion del Plan Integral de Enfermedades Raras
de la Region de Murcia, incluido con caracter complementario en el Orden del dia.

La Sra. Vicepresidenta del Consejo cede la palabra a dofia M2 Teresa Martinez
Ros, Directora General de Planificacion, Investigacion, Farmacia y Atencion al
Ciudadano, quien lleva a cabo una breve introduccion sobre este Plan. Sefiala que
el desarrollo de este Plan se ha coordinado desde su direccién general, sefialando
que se refiere a enfermedades muy variadas y que pueden afectar a cualquier
sistema. Las enfermedades raras, continta, son muchas (unas 7000), tienen unas
caracteristicas particulares: que son raras, y de una incidencia reducida, generan
mucha discapacidad y tienen poco tratamiento; que pueden afectar a cualquier
persona, la mayoria son congénitas o genéticas, afectando por lo tanto en un
porcentaje amplio a nifios y a menores, aunque también se da un pico de incidencia
en edades adultas y al final de la vida. Se definen asimismo por ser progresivas,
esto es, la enfermedad aparece, y va evolucionando con el tiempo, y genera en esa
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fase una discapacidad importante. Otro aspecto importante es que la mayoria no
tienen tratamiento, lo cual representa el gran drama de las enfermedades raras: la
industria farmacéutica tiene poco interés en generar farmacos y los propios
profesionales aprenden poco acerca de las mismas.

Continda la Sra. Martinez indicando que el movimiento asociativo de pacientes
y familiares con estas enfermedades ha impulsado el abordaje de las mismas por
parte de las instituciones. Asi, en Espafa se desarrolla una Estrategia Nacional de
Enfermedades Raras desde el afio 2009. Desde esa fecha, en la Regidén de Murcia,
se esta trabajando en ordenar estas enfermedades: se ha creado un sistema de
registro que proporciona informacion, y segun el cual a dia de hoy estan registrados
65.000 pacientes en la Region que padecen alguna de estas enfermedades,
teniendo uno de cada tres un grado de discapacidad. Pues bien, en el afio 2015 la
Asamblea Regional aprobd una mocioén por la que se instaba a trabajar en esta
cuestion, y se cred una comision técnica al efecto integrada por la Consejeria de
Sanidad, la Consejeria de Educacion y Universidades, participando en su desarrollo
diferentes asociaciones, sobre todo a través de la Federacion de Enfermedades
Raras (FEDER).

A continuacion la Sra. Martinez cede la palabra, para la presentacion completa
del Plan, a don Antonio Ripoll, Jefe de Servicio de Planificacion y Evaluacion de la
Direccion General de Familia, comenzando éste por sefalar que estas
enfermedades afectan no solo a las personas diagnosticadas, que evidentemente
son las que mas la padecen, sino también a su entorno personal, familiar y social,
de ahi la importancia de que la Consejeria competente en materia de Salud, como
lideres en la redaccién del plan, haya decidido incorporar otros ambitos
competenciales relacionados con educacion, servicios sociales y todo lo que tiene
gue ver con la accesibilidad. Sefiala que constituida la Comision Técnica, se han
generado 9 grupos de trabajo, que constan en el documento: Informacion y
Epidemiologia, Prevencion, deteccion precoz y diagnostico, Atencién sanitaria,
Recursos terapéuticos, Educacion, Servicios sociales, Coordinaciéon socio —
sanitaria y Formacion e Investigacion. Indica que hay una participacién muy intensa
por parte de los profesionales de los sistemas publicos de proteccion social. Y de
todos los grupos de trabajo hay seis en los que han participado miembros de la
FEDER, analizando la situacion en la que se encuentran los enfermos y expresando
Su punto de vista.

04/10/2018 12:47:02 [ Firmante: GUIJARRO MARTINEZ, ANA

Continta el Sr. Ripoll sefialando que la atencién temprana se incorpora como
uno de los recursos basicos dentro de los recursos terapéuticos. Los objetivos 19y
20 del propio Plan estan vinculados a la atencion temprana. En el ambito de los
servicios sociales, hay varios objetivos que van desde los servicios sociales de
atencion primaria hasta los servicios sociales mas especializados. Se ha planteado
qgué se puede hacer desde el sistema de servicios sociales, desde la cobertura de
servicios sociales basicos como un elemento normalizador, pues se trata no tanto
de generar recursos especificos como de fortalecer aquellos recursos esenciales
gue permitan detectar las necesidades que se generan en el entorno del paciente
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de enfermedad rara. Otro elemento a destacar en el plan es que hay un compromiso
para mejorar la valoracion de la enfermedad rara tanto en dependencia como en
discapacidad, incorporando un numero de enfermedades raras dentro de los
aspectos diagnoésticos. También incide en el plan otro elemento como es la
recientemente aprobada Ley 4/2017 de accesibilidad universal de la Regién de
Murcia, que recoge en diferentes titulos algunos de los aspectos del Plan integral
de Enfermedades Raras. Finaliza sefialando que en el plan se recogen 42 objetivos
y 184 actividades, asi como las lineas de actuacion con sus respectivos indicadores
de seguimiento, y una autoridad encargada del mismo, pues casi tan importante
como elaborar un Plan es asegurarse de que los colectivos implicados velen por su
cumplimiento.

Concluida la anterior exposicion, se cede la palabra a los miembros del Consejo
para hacer aportaciones, preguntas o sugerencias.

Toma la palabra la Sra. Carmen Gil Montesinos, representante de
FAMDIF/COCEMFE, poniendo de manifiesto que aplaude por supuesto la
elaboracion de este plan, si bien no puede dejar de diferenciarse entre patologias
cronicas y enfermedades raras.

El representante de CERMI se congratula asimismo la elaboracién de este plan
integral, en la que han participado como miembros muy activos.

04/10/2018 12:47:02 [ Firmante: GUIJARRO MARTINEZ, ANA

SE ACUERDA informar favorablemente el Plan Integral de Enfermedades
Raras.

Y no habiendo mas asuntos que tratar, la Presidenta del Consejo Asesor
Regional de Personas con Discapacidad, da por concluida la sesion cuando son las
once horas y cincuenta y cinco minutos.

De la que se extiende la presente Acta, que se somete a su conformidad.
LA SECRETARIA DEL CONSEJO ASESOR
REGIONAL DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FDO: ANA MARIA FERNANDEZ TRUJILLO
LA PRESIDENTA DEL

CONSEJO ASESOR REGIONAL
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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VIOLANTE TOMAS OLIVARES.
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P.A. LA VICEPRESIDENTA,
ANA GUIJARRO MARTINEZ
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