Comunicado de Federacion ASEM vy sus entidades

La Federacion Espanola de Enfermedades
Neuromusculares y sus entidades miembro denuncian
dificultades en la concesion de subvenciones para
financiar proyectos de asistencia personal desde las
asociaciones de menor tamano

1 de febrero de 2021 - Federacion ASEM representa a mas de 60.000 personas con
enfermedades neuromusculares (ENM en adelante) de toda Espafia, de las cuales
aproximadamente el 70% tienen reconocido mas de un 60% de grado de discapacidad (segun un
estudio sobre la Realidad Socio-Sanitaria de las Personas con ENM en Espafia, realizado en
2015). Ademas, hasta el 63% de las personas afectadas por una enfermedad neuromuscular
afirmaron que necesitaban ayuda para realizar sus actividades diarias, y el 70,7% de estas
personas recibian toda la ayuda exclusivamente de su entorno familiar.

A este escenario se ha sumado, durante el 2020, un empeoramiento en la situacion de las
personas con discapacidad que se han visto significativamente afectadas por la crisis socio-
sanitaria provocada por la pandemia de la Covid-19. Federacién ASEM vy sus 27 asociaciones
miembro han evidenciado como la atencién a las personas con ENM se ha reducido teniendo
consecuencias nefastas para su calidad de vida, entre otros motivos debido a la interrupcion y
suspension de terapias y tratamientos, asi como de los servicios de asistencia personal vy
atencidon domiciliaria, y a las dificultades econdmicas que estan afectando a las entidades de
pacientes. Todo esto ha llevado a que las personas con ENM vean mermada su autonomia e
independencia, viéndose en muchas ocasiones desatendidas e indefensas.

Esta situacion ha puesto en evidencia la necesidad de revisar urgentemente el modelo de
atencidn sociosanitaria, y de impulsar la asistencia personal para poder paliar las consecuencias
gue ha tenido y tendra el confinamiento y la crisis provocada por la pandemia, asi como
fortalecer el sistema de proteccidn social y prevencién de situaciones de vulnerabilidad.

Las carencias de la Ley de Dependencia: la asistencia personal, una
prestacion reconocida pero no aplicada

Una de las figuras principales para el desarrollo de la promocién de la autonomia personal de las
personas con discapacidad es la del asistente personal, contemplada en nuestro Ordenamiento
Juridico, aunque de manera poco precisa, en la Ley 39/2006, o mas conocida como Ley de
Dependencia, que prevé en su articulo 19 la concesién de una prestacion econdmica de
asistencia personal.

El dltimo informe anual del Observatorio de la Asociacién de Directoras y Gerentes de Servicios
Sociales del 2020 revelé que, en Espafa, la asistencia personal era la prestacion menos
frecuente: sélo un 0,7% de las personas atendidas tienen este recurso, existiendo grandisimas



desigualdades entre los diferentes territorios autondmicos, tanto en cobertura como en
modelos de gestion.

En Espafia 233.288 personas en situacion de dependencia siguen sin disponer de una ayuda del
Sistema de Atencion y Ayuda a la Dependencia (SAAD) a pesar de tener reconocido ese derecho
por ley, hecho que deberia obligar a los poderes publicos a llevar a cabo las medidas necesarias
para su cumplimiento.

Modelo mixto de gestion de la subvencion del IRPF: la asistencia social,
competencia de las Comunidades Autdbnomas

Desde los inicios de Federacion ASEM se ha apostado por promover la autonomia de las
personas con enfermedades neuromusculares, a través de programas de asistencia social que
han sido financiados gracias a la subvencion estatal del IRPF. Esto fue asi hasta la convocatoria
de 2018, que supuso un cambio en la gestion de esta subvencién, pasando a un modelo mixto
donde las Comunidades Auténomas debian asumir las competencias que tenian delegadas.

Asi lo dictaminé la Sentencia del Tribunal Constitucional 9/2017, de 19 de enero, declarando
inconstitucional el modelo de gestidn y concesion de ayudas publicas derivado del programa
de la asignacién tributaria del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas. Esta sentencia
expresa “[...] la necesidad de que, para la plena realizacion del orden de competencias que se
desprende de la Constitucidn y los Estatutos de Autonomia, se evite la persistencia de situaciones
andmalas en las que sigan siendo ejercitadas por el Estado competencias que no le
corresponden.”

En base a esta sentencia, el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, en colaboracién
con las entidades del tercer sector y previo acuerdo con las autonomias, disefiaron un nuevo
sistema basado en la existencia de dos tramos: uno estatal (20%) y otro autonémico (80%),
ajustado al orden de distribucion de competencias. Seglun se especifica en esta nueva
normativa: “Las subvenciones objeto de este acuerdo irdn destinadas a cubrir las necesidades
especificas de asistencia social [...] competencia de las CC.AA y ciudades con estatuto de
autonomia”.

Por el contrario, en el tramo estatal del IRPF, destinado a programas y acciones gestionadas por
entidades estatales, sélo pueden presentarse proyectos de interés general, quedando
excluidas las acciones que se consideren juridicamente como asistencia social.

El resultado de este modelo mixto se ha materializado en un recorte a nivel estatal de las
subvenciones dedicadas a proyectos de asistencia social, sin que se haya realizado el
correspondiente traspaso de competencias que dictaba la sentencia judicial a las entidades que
operan a nivel autondmico.

Es por todo lo anteriormente expuesto que, Federacién ASEM vy sus 27 entidades miembro,
pretendemos evidenciar y traspasar a los niveles que proceda, la situacidn de la que se ven
afectadas las personas con enfermedades neuromusculares y sus familias.



En el presente comunicado queremos reivindicar:

e La necesidad de cumplir con lo estipulado en la Ley de Dependencia, haciendo efectiva
la prestacién de asistencia personal como principal medida para promocionar la
autonomia personal de las personas con discapacidad y como recurso imprescindible de
atencion y de prevencién de graves situaciones de vulnerabilidad ante las que se
encuentra nuestro colectivo. Para ello es necesario:

O La creacién de un marco juridico que regule tanto la figura profesional del
Asistente Personal (reconociendo y protegiendo sus derechos laborales), como
las formas de contratacion directa por los propios usuarios, siempre dentro de la
filosofia de Vida Independiente y Auténoma.

e Que se ataje la situacién de grave desigualdad existente entre las diferentes
comunidades autdnomas en cuanto a la gestidon de la Ley de Dependencia, y que todos
los ciudadanos que lo necesiten, sea cual sea su residencia, puedan optar en equidad de
condiciones al recurso de asistencia personal, recogido en esta Ley.

e Que mientras no se haga efectiva la Ley de la Dependencia, y sigamos siendo las
entidades del Tercer Sector las encargadas de paliar las situaciones de desprotecciéon y
vulnerabilidad que la Administracidon no es capaz de atender, exigimos que:

O Se garantice a las entidades de pacientes la concesién de subvenciones
autondmicas, redefiniendo los criterios de valoracién para dar cabida a que
entidades de menor tamano puedan tener opciones factibles de financiar sus
proyectos, de los cuales dependen muchas personas con ENM.

O Se consideren como proyectos continuistas aquellos que se dejan de prestar a
nivel estatal por la transferencia de competencias a las autonomias, ya que las
entidades autondmicas y provinciales han estado cogestionando estos proyectos
durante muchos afos, siendo ellas las que han tenido en todo momento el
contacto directo con las personas usuarias y trabajadoras de los proyectos de
asistencia personal.

Con el objetivo de velar por la calidad de vida de personas y familias con enfermedades
neuromusculares y reivindicar que se garanticen servicios de asistencia personal profesional
para las personas dependientes, firmamos este comunicado las siguientes asociaciones y
fundaciones:



® \ Federacion
GID dse| as gg; ﬂgzm?A i /Asenecan
Rbyer -

) GExE 7 aseM [ asemcatalunya

RAGéN

~pene ,

)
A . Irasemcan @ R
® @) o COMUNIDAD VALENCIANA ’
sence” &

TACION DE ENFERMEDADES

asoclaclon navarra de
enfer

L |
agnaen S AEEPOMPE

in Espaiiola de Enfermos de Pomp

ARENE

s

= \./

B e B |

l\[ll)\l)l)l(]I[II)'\IYPLB[I(\ Fundacién Atrofia Muscular Espis
o SPAIN

O &5% Weeminics

www.aepmi.org FUNDACION

rada de Utilidad Publi

ASOCIACION EUROPEA
CONTRA LAS LEUCODISTROFIAS



