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Resumen

En esta presentacién se determina en primer lugar el concepto de minusvalia a tenor
de los niveles en que la Organizacién Mundial de la Salud clasifica las consecuencias de
una enfermedad. A continuacién se indican los criterios de valoracién del grado de
minusvalia de la personas con VIH/SIDA, segln el Real Decreto 1971/1999. Tras la
exposicidn de una breve historia de la Mesa Estatal de Minusvalias deVIH (MEMVIH),se
analizan y denuncian en nombre de esta Mesa y en colaboracién con el IMSERSO las
graves deficiencias, sobre todo en su dimensién discriminatoria negativa respecto a las
personas afectadas por el VIH, que se observan en este Real Decreto. Por ultimo se
recuerdan los compromisos adquiridos por las Administraciones en respuesta 2 las
demandas de los afectados ante estas deficiencias legales y se reivindica la necesidad de
hacer valoraciones individuales que ayuden a cada persona infectada a alcanzar una
mejora en su calidad de vida entendida ésta por la OMS como «un estado completo de
bienestar biopsicosocial».

Palabras Clave

Minusvalia, Baremacién, Discapacidad, Factores Socizales, Factores Psicologicos, Discri-
minacién, Bienestar.

Summary

In this presentation the concept of disabled or handicapped®in the first place is
determined in accordance with the levels in which the World-wide Organization of the
Health classifies the consequences of a disease. Next the criteria of valuation of the
degree of disabled or handicapped* of the person withVHI/AIDS are indicated,according
to Real Decree 1971/1999. After the exhibition of a brief history of State Mesa of
Disabled of VIH (MEMVIH), analyses and denounces in name of this Mesa and in
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collaboration with the IMSERSO the serious deficiencies, mainly in their negative
discriminatory dimension with respect to the people affected by theVIH, that is observed
in the Real Decree. Finally, the commitments acquired by the Administration in answer
to the demands of the affected ones remember before these legal deficiencies and the
necessity is vindicated to reach an improvement in its quality of life understood this
one by the OMS like “a state of biosocialspycology well-being”

Key Words

Disabled or handicapped, social factors, psychological factors, discrimination, well-being.

INTRODUCCION

En primer lugan para hablar del Real De-
creto, hace falta realizar ciertas aclaraciones
conceptuales gue nos sitlen en el marco
adecuado de los principios que fundamen-
tan v rigen la declaracién y calificacion del
grado de minusvalfa de una persona.

Los baremos para la calificacion del grado
de minusvalia se basan en los tres niveles en
que la Organizacidn Mundial para la Salud cla-
sifica las consecuencias de una enfermedad:
deficiencias, (consecuencias a nivel de drga-
nos), discapacidades (limitaciones de la acti-
vidad debido a una deficiencia) y minusvalias
(desventajas para la participacidn social de-
bida a la discapacidad). Estos tres conceptos
estdn relacionados entre si y derivan unos de
otros. La situacidn de minusvaliz se produce
Unicamente a partir de la existencia de
discapacidad y nunca por otras causas.

El baremo se divide en dos partes bien
diferenciadas:

° lLa primera de ellas contiene las normas
para la evaluacién del grado de discapacidad
que presenta una persona como conse-
cuencia de las deficiencias permanentes en
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su organismo originadas por cualquier tipo
de patologia, incluidos los trastornos psi-
coldgicos.

La segunda parte contempla las circunstan-
cias individuales v del entorno de la perso-
na discapacitada que puedan influir negati-
vamente sobre sus posibilidades de parti-
cipacién social. Esta parte del baremo, al
incluir otros factores distintos de la
discapacidad, es la que completa la valora-
cdn, aproximandola al concepto de min-
usvalfa.

Como consecuencia de la nueva realidad
planteada por la introduccién de las nuevas
terapias antiretrovirales, el Ministerio de Tra-
bajo Asuntos Sociales publica el 26 de enero
de 2000 el Real Decreto 197111999 que ac-
tualiza los criterios de valoracidn de grade
de minusvalia de las personas vih/sida.

Fruto de la aplicacién de este decreto se
crea la Mesa Estatal de Minusvalios de ViR
(MEMVIH) compuesta por més de setente
ONGs, al considerar que dicho Decreto en-
durece los criterios existentes hasta ahora
privando de ayudas y otros derechos a los
afectados por patologias de diversa indole
como consecuencia de su aplicacion.
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BREVE HISTORIA DE LA MEMVIH

En febrero de 2000 se recibe la noticia de
que ha sido publicado un Real Decreto don-
de se regula la calificacidn del grado de
minusvalfas de las diferentes patologias, en-
tre ellas el VIH. Tras hacer una revision del
Real Decreto, en el apartado VIH, se consi-
dera que existen una serie de puntos
cuestionables y en algunos casos
discriminatorios que exigen de una informa-
cion. Se decide elaborar un documento ex-
plicativo del Real Decreto. En él se solicitaba:

I la paralizacidn del RD,

2. larevision y elaboracién de una nueva ley
en la que se contemplen los aspectos
psicosociales y se revisen los aspectos cli-
nicos,

3. la creacidn de una comisidn de técnicos
en la que participen miembros del Plan
Nacional del Sida, Plan Regional del Sida,
Ministerio de Trabajo v Asuntos Sociales
y miembros del movimiento asociativo.

En una reunidn inicial con el IMSERSQ, éste,
presenta la ley como una primera regulacién
del tema VIH/SIDA. Es intento de regular una
enfermedad nueva y cambiante, una realidad
que debe ser canalizada y regulada. Se ofrece
a la Mesa formar parte de la comisidn de
seguimiento de aplicacion de la ley, que serfa
la encargada de elaborar un protocolo de
baremacion y valoracion de la minusvalfa.

La MEMVIH decide en reunidn formar
parte de la comision de seguimiento de apli-
cacion de la ley, pero sin renunciar a llevar a
cabo acciones paralelas. En octubre de 2000
se mantiene una reunidn con el IMSERSO,
donde se plantea la participacion de la Mesa
en la comision de seguimiento.

/

Respecto a los aspectos sociales deriva-
dos de la aplicacion del RD, informan que le
corresponde a la Direccion General de
Discapacidades hacerse cargo de ellos. Tam-
bién se plantea realizar una revision por par-
te de los equipos evaluadores respecto al
baremo especifico del apartadoVIH, su inter-
pretacion y su aplicacion para clarificar qué
estd ocurriendo.

En una nueva reunion con el IMSERSO, se
proponen las siguientes medidas de cardcter
provisional:

a. Instrucciones claras destinadas a los equi-

pos de valoracidn en las que se ponga de

* manifiesto una interpretacion comprensi-

va de la situacion global de las personas

afectadas por elVIH, no solo en los aspec-

tos puramente clinicos, sino también en
los aspectos psicoldgicos y sociales.

b. Paralizacidn temporal a las posibles revi-
siones de “oficio” hasta que las instruccio-
nes de aplicacién del RD vy las posibles
modificaciones al mismo sean un hecho
firme, asi como una revisidn a medio pla-
70 de aquellos casos ya baremados con
una resolucién negativa por su aplicacion.

¢. En el apartado en el que se exigen un nd-
mero de hospitalizaciones, serdn conside-
radas como tales cualquier intervencion

hospitalaria o atencion médica relaciona-

da con la enfermedad.

d. Se considera la combinacion del porcen-
taje de discapacidad porVIH con los por-
centajes de las enfermedades indice.

e.Se eliminard la consideracién de un ndme-
ro de 50CD4 para conceder el minimo de
discapacidad del 33%.

No obstante de las mejoras y/o modifica-
ciones mencionadas, el Ministerio adquiere
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el compromiso de estudiar otras posibles
soluciones para todos aquellos afectados que
puedan quedar desprotegidos socialmente
porla aplicacion del RD, en colaboracién con
otros Ministerios implicados y comunidades
Autdnomas que tengan las competencias
transferidas en materia de proteccién social.

EL REAL DECRETO 1971/1999, DE
PROCEDIMIENTO PARA EL
RECONOCIMIENTO,
DECLARACIONY CALIFICACION
DEL GRADO DE MINUSVALIA EN
PERSONAS VIH/SIDA. (ANALISIS
DE CONTENIDO)

De fecha 23 de diciembre de 1999 y pu-
blicado el 26 de enero de 2000, este es un
Real Decreto de procedimiento para el re-
conocimiento, declaracién vy calificacion del
grado de minusvalia.

El objetivo que pretende este Real Decre-
to es:"lLa equiparacion del grado de minus-
valia en todo el estado”. Para ello se elabo-
ran unos criterios unificados, siendo objetd
de valoracién:

I, Discapacidad.

2. Factores sociales complementarios rela-
tivos a

* Entorno familiar;

e Situacién econdmica.
e Situacidn laboral.
 Situacion educativa.
= Situacidn cultural.

« Otras situaciones del entorno habitual
(dificultad de acceso a los recursos, di-
ficultad de vivienda/barreras arquitec-
tdnicas, rechazo social)

Revista Espafiola

El Real Decreto es publicado el 26 de ene-
ro, mientras gue los factores sociales com-
plementarios asi como los baremos de en-
fermedad mental son publicados, junto a las
correcciones, el 13 de marzo, entrando en
vigor el Real Decreto a partir de ese mo-
mento.

Hemos de tener en cuenta que los facto-
res sociales complementarios nunca pueden
superar el 15% del porcentaje calificado y que
el porcentaje minimo de valoracién de la
discapacidad sobre el que se podrd aplicar el
baremos de los factores sociales complemen-
tarios no podrd ser inferior al 25%.

Las enfermedades susceptibles de ser va-
loradas como minusvalias son las qﬁe afec-
tan a:
|. Sistema misculo esquelético.

2. Sistema nervioso.

3. Aparato respiratorio.

4. Sistema cardiovascular
5. Sistema hematopoyético

“se proporcionan criterios para la valora-

cion de la discapacidad producida por en-

fermedades que afectan a los glébulos
rojos a los polimorfonuclares,...y se deter
minan los criterios para la asignacion del
porcentaje de discapacidad en: anemias
crdénicas, aplasia medular,...
inmunodeficiencias no secundarias a la in-
feccion porViH, v en un punto aparte, al
margen de las enfermedades descritas se
indica: "por Ultimo se establecen las nor
mas vy criterios para la valoracion de la
discapacidad en los casos de infeccidn por
VIH".
6. Aparato digestivo.

7. Aparato genitourinario.

8. Sistema endocrino.
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9. Piel y anejos.
10. Neoplasias.
I, Aparato visual.
| 2. Oido, garganta y estructuras relacionadas.
I3. Retraso mental.

[4. Enfermedad mental. El diagndstico se rea-
liza en base a:

« Disminucién de la capacidad del indivi-
duo para llevar a cabo una vida auténo-
ma.

» Disminucién de la capacidad laboral.
« Ajustes a la sintomatologia patoldgica
universalmente aceptada.

Dentro del apartado enfermedad mental,
los trastornos que podrian calificarse entre
los psicoldgicos que afectan al VIH son: tras-
tornos afectivos y trastornos de ansiedad,
adaptativos y somatomortfos.

El Real Decreto expone que las pautas de
valoracion no se fundamentan en el alcance
de la deficiencia, sino en su efecto sobre la
capacidad de llevar a cabo las actividades de
la vida diaria, que a su vez define como:

a. Actividades de autocuidado
b. Otras:
» Comunicacién.
= Actividad fisica.
» Funcidn sensorial {ver/ofr).
» Funciones manuales.
¢ Transporte (utilizacion de los medios).
° Funcidn sexual.
» Alteraciones del suefo.
+ Actividades sociales y de ocio.

Centrandonos en el apartado INFEC-
CION POR VIH el RD expone que el VIH

/

recoge unas circusntancias muy heterogéneas,
ya que nos encontramos con individuos con
grados de discapacidad muy diferentes.

Citando el Real Decreto: "Por lo tanto el
grado de discapacidad incluido en cada clase
de la infeccidn VIH es el atribuible a la enfer-
medad indice y dependerd de sus secuelas, si
las hubiera, o de su cronicidad.

Por este motivo, en el caso de la infeccion
porVIH NO se combinard el porcentaje de
discapacidad atribuible a esta con el deriva-
do de las categorfas clinicas”

En el caso de que los adultos tengan me-
nos de 50 CD4 vy los nifios se encuentren en
estadio C3, se les atribuird un porcentaje mi-
nimo de discapacidad del 33%, con lo que ya
son susceptibles de ser valorados en los fac-
tores sociales complementarios que, como
hemos dicho anteriormente, no pueden su-
perar el 15%. En el resto de los casos los
criterios de valoracidn se ajustardn a la si-
guiente clasificacion.

El RD establece, en sus criterios de valora-
cidn, 5 clases gque van del O al 75%:

|. Clase 1: 0% (paciente diagnosticado, no
precisa tratamiento, discapacidad nula)

2. Clase 2. 1-24% (paciente diagnosticado,
tratamiento continuado, discapacidad leve)

3. Clase 3:25-49% (tratamiento continuado,
discapacidad moderada y precisa de 3 a 6
episodios de enfermedades relacionadas
con la inmunodeficiencia que precisan
atencion médica hospitalaria durante al
menos 24h cada uno o durante mds de
30 dfas al afio).

4, Clase 4: 50.70% (tratamiento continuado,
grado de discapacidad moderado, 6 epi-
sodios anuales con hospitalizacion de 24h
o 60 dias al afio).
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5. Clase 5: 75% (tratamiento continuado vy
grado de discapacidad muy grave).

Como podemos ver, lo que prima en el
apartado VIH son fundamentalmente crite-
rios estrictamente médicos, al margen de las
actividades de la vida diaria, que son las que
inicialmente marcan las pautas de valoracion.
En lugar de realizar una evaluacion siguiendo
criterios biopsicosociales, atendiendo a las
caracteristicas particulares de la enfermedad,
establece unos criterios discriminatorios res-
pecto a otras enfermedades.

* No considera los efectos secundarios de
los farmacos, siendo en todos los casos
necesario encontrarse en tratamiento para
poder acceder a un grado de minusvalia.

* No permite combinar el porcentaje de
discapacidad atribuible al VIH con otras
enfermedades, ni siquiera las de cardcter
psicoldgico.

» Mientras que en enfermedades como las
referidas a PIELY ANEJOS, las alteraciones
estéticas (y por lo tanto no funcionales)
son valoradas por el psicélogo, alteracio-
nes de tipo estético como puede ser fa
lipodistrofia no son consideradas en el VIH,
al margen de su durabilidad en el tiempo,
por tratarse de efectos secundarios sus-
ceptibles de desaparecer cuando cese la
medicacion.

Asimismo se establece una discriminacién
dentro de los propios afectados va gue se-
gun leemos en el Real Decreto “No debe
atribuirse a la infeccién por VIH sintomas
inespecfficos ligados al uso de drogas por via
parenteral copmo astenia, anorexia, pérdida
de peso o alteraciones del ritmo intestinal o
algias osteomusculares, salvo gue correspon-
dan a un cuadro clinico asociado a la infec-
cion por VIH documentado medicamente”.
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La pregunta que surge es ;por qué solo los
usuario de drogas por via parenteral! ;Es que
no hay otras formas de consumo gue pro-
ducen la misma sintomatologfa? v, en cualquier
caso, jcomo podemos discriminar en un
politoxicomdno no usuario de drogas pro via
parenteral cuande el sintoma es consecuen-
cia del consumo o de la enfermedad?

Teniendo en cuenta todos estos datos, la
Mesa estatal de Minusvalia elabord un docu-
mento sobre el que se ha negociado con el
IMSERSQO. Bl documento es el siguiente:

Es el Vih una infeccion que compromete
seriamente la calidad de vida, estd es enten-
dida por la OMS como un “estado comple-
to de bienestar bio-psico-social”, sin embar
go el citado Decreto hace en todo momen-
to una regulacion insuficiente, contradictoria
y restrictiva de la infeccidn y ello, entre otros,
por los siguientes motivos:

I.- Desde el momento en que para acce-
der a los factores sociales complementarios
hace falta llegar a un 25% de incapacidad, vy
dadas las estrictas vy restrictivas condiciones,
que sumadas, se requieren para obtener los
diferentes grado, en nuestro caso se imposi-
bilita la consideracién de lo social y ello te-
niendo en cuenta lo importante que resulta
en este caso concreto.

2.- Los factores psicoldgicos no estdn re-
cogidos ni regulados especificamente en el
apartado del Vih, pudiendo pretender en su
caso remitir esta regulacidn a otros aparta-
dos del Decreto, no existiendo asf garantia
de su final ejecucién.

3.- Unicamente el Decreto hace una regu-
lacidn de factores fisicos v lo hace de una
forma a todas luces alejada de la realidad.
contradictoria y restrictiva:
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* Alejada de la realidad porque parece pre-
tender regular un minimo de un 33% como
situacion inmunoldgica grave con el Unico
criterio de poseer menos de 50 linfocitos
CD4. El criterio de los CD4 hace tiempo que
a nivel clinico cayd en desuso, habiéndose
incluido en la infeccion otros marcadores
como la Carga Viral, a los que este Decreto
no nombra ni de soslayo.

» Contradictoria, porque aungue en cada
categorfa se considere un grado de
discapacidad (que son las actividades que in-
terfieren en la vida cotidiana), casi en ningin
caso se puede acceder a que sea tenida en
cuenta, puesto que hay que sumarle un mini-
mo de atenciones médicas hospitalarias, du-
rante al menos 24 horas cada una, o de un
ingreso hospitalario de un mes de duracién.

A su vez, parece esto un contrasentido
teniendo en cuenta los esfuerzos que ha es-
tado realizando la Administracién para elimi-
nar o reducir gastos hospitalarios mediante
las hospitalizacionés a domicilio v la adminis-
tracidn de tratamientos en las Unidades de
dia. Las enfermedades enumeradas en los
criterios CDC de Atalanta como definitorios
de Sida y que el Real Decreto cita como re-
ferencia tienen en su mayorfa la posibilidad
de ser tratadas en estas Unidades, donde
nunca se estd 24 horas seguidas.

¢+ Es restrictivo porque:

- No permite combinar “porcentaje de
discapacidad” atribuible al Vih con el de
las "enfermedades indice”

- No consideracion de los efectos secun-
darios de los farmacos.

- Inexistencia de garantfas ni de regulacién
de mecanismos de integracién socio-la-
boral de los afectados.

/

- Se pone en juego la pérdida de los dere-
chos sociales derivadas de la minusvalia.

- Exclusidn de sintomas inespecfficos liga-
daos al uso de las drogas. Es ademds cla-
ramente discriminatorio cuando Unica-
mente menciona la via parenteral cuan-
do hace referencia a estos sintomas.

- Se hace diferencia (perjudicial) delVih con
respecto a otras inmunodeficiencias en
las que Unicamente se exigen <inco epi-
sodios de atencion médica.

- Hace depender la obtencién de la min-
usvalia de la toma de los tratamientos
antirretrovirales, dejando fuera de este
modo a las personas que, haciendo uso
de su libertad vy derecho, eligen otro
modo de manejar la infeccién.

La Mesa de Minusvalfa, dadas las especia-
les condiciones de las personas presas y en-
fermas de Vin/Sida, reclama una especial vy
rdpida actuacion sobre el conjunto de facto-
res y carencias que este colectivo padece.

El hecho de la privacién de libertad con-
lleva |a pérdida de derechos como
minusvélidos, por lo que es necesario recla-
mar que se les reconozcan sus derechos a
prestaciones por el concepto de minusvalia y
se les abonen las pensiones retenidas.

COMPROMISOS ADQUIRIDOS

La Subdireccion General, en respuesta a
las demandas planteadas por los represen-
tantes de afectados por ViH, se ha compro-
metido a:

 Revisar los actuales baremos propor-
cionando formacién e informacion a equi-
pos de valoracion y dando instrucciones y
orientaciones sobre la correcta aplicacion
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del mismo. La Comisidn de Valoracidn para
la reforma del Real Decreto trabajard en
esta revision.

* Proponer la cobertura de necesidades
para aquellas personas que hayan quedado
desprotegidas, que eleven a las siguientes
Administraciones: Ministerio de Sanidad (Plan
Nacional del SIDA) y Comunidades Auténo-
mas (Consejerfas de Sanidad y Servicios So-
ciales)

» Realizar actuaciones en relacién con
las situaciones revisadas, estudiando la si-
tuacién de los datos recogidos mediante
el cuestionario cumplimentado por las
CC.AA. Desarrollar la delimitacién-
cuantificacion del ndmero de personas que
podrian se revisadas y obtener el grado
para el reconocimiento de derecho. Deli-
mitar la cuantificacién del nimero de per-
sonas que no alcanzan el grado.

* A la vista de estos resultados, se pro-
pondrdn mecanismos o estrategias para re-
conddcir las situaciones denegadas

Ante todo lo expuesto, desde la
MEMVIH, reivindicamos la necesidad de
valoraciones individuales que consideren
todos los factores fisicos, psicologicos y
socio-laborales que en el caso de las per-
sonas ViH positivas, comprometen seria-
mente la calidad de vida,“restringiéndose
asi la capacidad para realizar actividades

en la forma, o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano”.
(Definicién de discapacidad dado por la
OMS vy citada en el Real Decreto).
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