001MINUSVAL 13/5/08 15:14 Pagina 1

MINISTERIO
DE EDUCACION, IMSERSO

POLITICA SOCIAL Y PF
DEPORTE d
Secretaria de Estado J
de Politica Social

Namero 168 - ANO 2008
Marzo-Abril

r ferins clziel cls

s|mer

ADOS

US .
"': m ‘ ;."i, 18 Observatorio
. . ENTRA EN VIGOR
INFANTA CRIS ¥ !
q M= - LA CONVENCION SOBRE
ESPECIAL NUEVO GOBIERNO is & 'j L & 3 LOS DERECHOS DE LAS

RSONAS CON DISC—_APACIDAD\

— "
- -




VUZMLINUSVAL 12/5/U0 12:0U1 Faglna <«

Premio al Mérito Social
Premio a las Experiencias Innovadoras
Premio a Estudios e Investigaciones Sociales
Premio I+D+i en Nuevas Tecnologias y Ayudas Técnicas

Premio de Comunicacioén: Prensa, Radio, Televisién y Pagina WEB

Convocados los

Publicadas en el BOE num. 62 (12 de marzo de 2008)

INFANTA CRISTINA

Personas fisicas o juridicas, publicas o privadas, de nacionalidad espafnola o de los paises

iberoamericanos de habla hispana

30 de junio de 2008

Avda. de la llustracion, s/n

con vuelta a Ginzo de Limia, 58

28029 Madrid

Tels.: 900 40 60 80/ +34 913638909 /17 /16
www.seg-social.es/imserso

"M " cosernO
ST DEESPANA
> n.

_

MINISTERIO
DE EDUCACION,
POLITICA SOCIAL Y DEPORTE

SECRETARIA DE ESTADO
DE POLITICA SOCIAL

-ﬁIMSERSO



003MINUSVAL 13/5/08 15:17 Pagina 3

¥ L . MIMISTERID.
SECRETARIA DE ESTADO
DE POLITICA SOCIAL

DIRECCION SENERAL O
COORDINACION DE
POLITICAS SECTORIALES IMSERSO

SOBRE LA DISCAPACIDAD

EDITA:
Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO0)

CONSEJO EDITORIAL:
Natividad Enjuto Garcia,
Juan Carlos Ramiro Iglesias,
Ignacio Robles Garcia,
Pablo Cobo Galvez,

M.* Angeles Aguado Sanchez,
M.* Luz Cid Ruiz
Jose Carlos Fdez. Arahuetes,
Jestis Zamarro Cuesta.

DIRECTOR:
Jesus Zamarro Cuesta

REDACCION:

M.: Cristina Farifias Lapefia,
Milagros Juarez Bustos.
SECRETARIA DE REDACCION:
Concha Largo Rodriguez.

DISENO Y DIAGRAMACION:
Juan Ramon Aguirre Artigas.
FOTOGRAFIA:

M.* Angeles Tirado Cubas.
CORRESPONSALES EN ESPANA:
M.* del Mar Vega (Andalucia),

Sergio Andreu (Aragon), Yolanda Giraldo
(Asturias), Charo Martin (Baleares), Carmen
Delia Santana Ravelo (Canarias), M. Angeles

Samperio (Cantabria), Javier Rodriguez
Rodeiio (Castilla-La Mancha), Enrique Garcia
Romero (Castilla y Leon), José M. Puig de la

Bellacasa (Catalufia), Carmen Sanchez

Trenado (Extremadura), Pelayo Martinez

Teixeira (Galicia), José Barbero Rodriguez
(Madrid), Fernando Peral (Murcia), Yolanda

Zubillaga (Navarra), Elvira Alava (Pais
Vasco), Manuel Lopez de la Reina (Valencia).
CORRESPONSALES EN IBEROAMERICA:

Victor Greppi (Argentina), Lourdes B.

Canziani (Brasil), Alonso Corredor
(Colombia), Carolina Guzman (Chile),
Francisco Bolivar San Lucas Cazares
(Ecuador), Sylvia G. Escamilla (México), Juan
Torres Manrique (Pert), Luis W. Meseguer
(Uruguay), Wallis Vazquez de Gomez y Juan
Kujawal (Venezuela).

REDACCION:

Avda. de la Ilustracion, s/n. (con vuelta a
Ginzo de Limia, 58). 28029 MADRID.
Tel.: 91 363 86 28.
revistasimserso@mtas.es

FOTOMECANICA:
ESPACIO Y PUNTO.

IMPRIME:
ALTAIR QUEBECOR.

DISTRIBUYE:
MEYDIS.

DEPOSITO LEGAL:
M. 39.883-1973.
ISSN: 0210-0622.

NIPO: 216-08-008-8.
TIRADA: 34.000 ejemplares.

EDICION INTEGRA EN PDF
http://www.seg-social.es/imserso
http:/isid.usal.es

Marzo/Rbril 2008

——

INAENAT

NUESTRA PORTADA
La enfermedad de Alzheimer, que afecta a unos 25 millones de personas en el
mundo, se caracteriza principalmente por la aparicién lenta de sintomas que
evolucionan a lo largo de los afios. Se trata de una enfermedad degenerativa de las
células cerebrales —las neuronas— de caracter progresivo y de origen desconocido
que afecta a mas de 300.000 personas en Espaiia, de las cuales mas de 4.000 son
menores de 65 afios. Se aprecia una clara tendencia de aumento del niumero de
casos, que debe conllevar mejoras en los tratamientos y nuevos progresos en la
investigacion, lo que abre una puerta a la esperanza.
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Notag

VIl Curso Magistral
sobre “Mujer,
Discapacidad y
Violencia”

FECHA: 14, |5y 16 de mayo
LUGAR: Valencia
INFORMACION: 96-391-97-64

Xl Jornadas
Estatales de Terapia
Ocupacional.
“Nuevas Tecnologias,
Accesibilidad y Diseino
Universal”

FECHA: 30 y 31 de mayo
LUGAR: Salon de actos del
IMSERSO. Madrid
INFORMACION: APETO.
91-553-56-08

AVANTE 2008.

Salon para

la Autonomia Personal
y la Calidad de Vida
FECHA: del 5 al 7 de junio
LUGAR: Barcelona
INFORMACION: 902-23-32-00 y
93-233-20-00

Conferencia Europea
de la Red EdeAN,
European Desing for All
e-Accesibilly Network,
bajo el lema “Trabajar
en Red para una
Sociedad de la
Informacion Inclusiva”
FECHA: |2 y |3 de junio
LUGAR: Ledn

INFORMACION: IMSERSO-CEAPAT.
91-363-48-02 y 91-363-48-12

XIX Jornadas Nacionales
y X Internacionales
de Hidroterapia

y Actividad Acuatica
Adaptada (Paralisis
Cerebral, Sindrome

de Down y otras
discapacidades)

FECHA: del I3 al 19 de julio
LUGAR: Sanlicar

de Barrameda. Cadiz
INFORMACION: 956-36-30-50

4 | MinusVal

Convocados los premios Reina Sofia 2008

Accesibilidad universal de municipios

Los premios tienen una dotacion maxima de 45.000 euros y su finalidad es premiar a los municipios
que han desarrollado una labor continuada en mejorar su accesibilidad en el medio fisico, la educacion,
el ocio, la cultura, el deporte, el transporte, el turismo y las nuevas tecnologias de la informacion y de la

comunicacion.

/ MINUSVAL

| Boletin Oficial del Es-

tado del pasado 27 de

marzo publicé la Re-

solucién de 29 de fe-
brero 2008, del Real Patrona-
to sobre Discapacidad, por la
que se convoca la concesién
de los Premios Reina Sofia
2008 de Accesibilidad Univer-
sal de Municipios. El objetivo
de estos premios es recom-
pensar a los municipios preo-
cupados por la accesibilidad y
que han desarrollado mejoras

continuadas para que las per-
sonas con discapacidad pue-
dan acceder sin obsticulos
que se lo impidan al entorno
fisico y a cualquier actividad
social.

Las labores de accesibilidad
del municipio deben haber sido
llevadas a cabo en un periodo
de tiempo no inferior a cinco
afios. Podran concurrir a los
premios todos los Ayuntamien-
tos de Espafia en las siguientes
categorias y premios:

* Ayuntamientos de hasta

10.000 habitantes: 15.000
euros.

* Ayuntamientos entre 10.001
y 100.000 habitantes: 15.000
euros.

* Ayuntamientos de 100.001
habitantes en adelante:
15.000 euros.

De la dotacion méxima de
premios, el Real Patronato So-
bre Discapacidad subvenciona
el cincuenta por ciento; es de-
cir, 22.500 euros.

El plazo para la presentacién
de solicitudes es de cuarenta y
cinco dias naturales contados a
partir del dia siguiente al de la
publicacién de la convocatoria
en el Boletin Oficial del Estado.

PREVENCION DE LA DISCAPACIDAD

Su finalidad es recompensar la tarea continuada de investigacion cientifica o de un trabajo sani-
tario programado y evaluado cientificamente cuyos resultados merezcan esta distincion.

MADRID / MINUSVAL

El Boletin Oficial del Estado del pasado 3| de marzo publicé la Resolucion del Real Patronato
sobre Discapacidad para la convocatoria de los Premios Reina Sofia 2008 de prevencion de la dis-
capacidad en régimen de concurrencia competitiva.

El objetivo de estos galardones es premiar una labor continuada, llevada a cabo en un periodo
de tiempo no inferior a diez afios, de investigacion cientifica o de trabajo sanitario programado y
evaluado cientificamente cuyos resultados merezcan este reconocimiento.

Pueden concurrir a este premio, todas las personas fisicas y juridicas de Espaiia y demas paises
de habla hispana, mas Brasil y Portugal, que deben ser nacionales de alguno de los Estados men-
cionados.Ademas, deben ser autores o gestores, personales o institucionales, de los tra-
bajos constitutivos de las candidaturas solicitantes.

Respecto a la cuantia, Los Premios Reina Sofia 2008 de Prevencion de la Discapacidad
dispondran de dos dotaciones de 48.080,97 euros cada una, destinadas, una a la candi-
datura espafiola, y otra a la candidatura de los otros paises que resulte galardonada.

La solicitud de participacion en la convocatoria debera ir acompaiiada de una Memoria
explicativa, por duplicado, del conjunto de investigaciones y trabajos por los que se opta
a los premios, y el plazo de presentacion es de sesenta dias naturales contados a partir
del dia siguiente de la publicacién de la convocatoria en el Boletin Oficial del Estado.

Marzo/Abril 2008
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La enfermedad de Alzheimer es una enferme-
dad neurodegenerativa que se manifiesta como
deterioro cognitivo y trastornos de conducta. Se
caracteriza, en su forma tipica, por una pérdida
progresiva de la memoria y de otras capacida-
des mentales, a medida que las células nervio-
sas, las neuronas, mueren y diferentes zonas del
cerebro se atrofian.

o se sabe con seguridad cudl es

la causa del mal de Alzheimer. La

edad avanzada es el principal

factor de riesgo de la enferme-

dad de Alzheimer, ya que es un
hecho cierto que a mayor edad existe mayor
nimero de casos. Segiin la OMS, casi todos los
calculos de prevalencia de demencia en la pobla-
cion mayor de 65 afios se situan entre el 5y el 8
por ciento, mientras que el riesgo acumulado de
presentar demencia a los 80 afios, se estima entre
el 15y el 25 por ciento.

En los dltimos tiempos se ha producido un
aumento progresivo del nimero de casos en todo
el mundo y hoy en dia se sabe mucho mas de la
enfermedad que hace, por ejemplo, diez afos. El
Alzheimer es un tema prevalente en investigacio-
nes de todo el mundo y, sin embargo, a pesar de
todo el conocimiento generado, todavia no se han
descubierto ni sus origenes ni su tratamiento.

Las diferentes medicaciones que se recetan para
las personas afectadas no curan la enfermedad,
pero “alivian” otro tipo de sintomas asociados a
la misma, tales como agitaciones, depresiones,
problemas respiratorios, nutricionales, de elimi-
nacién intestinal, problemas de la piel, etc.

Es dificil encontrar consuelo en el futuro cuando
el cuidador y la persona a la que tanto quiere

— b

estan atrapados en el presente por las garras de
la enfermedad de Alzheimer. No existe ninglin
remedio a la vuelta de la esquina, nada que pro-
meta un cambio radical en sus vidas. Sin embar-
go existen signos de que se estda produciendo un
proceso gradual en multiples direcciones del que
posiblemente se beneficien los futuros enfer-
mos.

En las péaginas del Dossier de Minusval nos hace-
mos eco de las nuevas investigaciones sobre la
naturaleza, las causas y el tratamiento, farmacolo-
gico y no farmacolégico de esta enfermedad, asi
como del desarrollo de servicios y centros para
las personas afectadas y sus cuidadores.

Grandes investigadores de nuestro pais, profesio-
nales médicos y expertos en Alzheimer y, desde
luego, desde la propia Administraciéon como se
demuestra en el caso del Centro de Referencia
Estatal de Salamanca, que dentro de poco abrira
sus puertas, siguen realizando grandes esfuerzos
en la lucha contra esta enfermedad.

Ademas, el IMSERSO impulsara las lineas de
investigacion especificas sobre el Alzheimer y
promovera otras lineas que se desarrollardn en
diversas universidades y centros de investigacion
de ambito estatal e internacional. Se trata de
ofrecer un servicio que posibilite a los expertos
el trabajo en red, que permita el desarrollo y la
transferencia del conocimiento sobre estas
enfermedades y su adecuado tratamiento inter-
disciplinar.

La alta incidencia de enfermedad de Alzheimer y
las alarmantes previsiones de incremento en los
préoximos
expectativa de vida, hacen necesario avanzar por
un lado en la busqueda de respuestas y solucio-
nes globales a la problematica que esta enferme-
dad plantea.

afnos, conforme aumenta nuestra

Adivinar el futuro con una bola de cristal es muy
dificil en el terreno de la investigacién médica,
pero iniciativas como las que se reflejan en las
paginas de esta revista nos hacen pensar que el
proceso de solucién va por buen camino.

Minusyall 9
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El presidente del Gobierno, José Luis Rodriguez Zapatero, preside el
primer Consejo de Ministros

PRIMER EJECUTIVO
CON MAS MUJERES
QUE HOMBRES

José Luis Rodriguez Zapatero, prometio su cargo ante el Rey el 12 de
abril en el Palacio de la Zarzuela.Tras dar a conocer a su Majestad la
composicion de su Gobierno acudiéo a La Moncloa para hacerla publica
en conferencia de prensa. El nuevo Ejecutivo es el primero en la historia
de nuestro pais que cuenta con mas mujeres que hombres, nueve frente
a ocho, y también el primero en el que la cartera de Defensa la ocupa
una mujer, Carme Chacoén, hasta ahora ministra de Vivienda.

Madrid / MINUSVAL

urante la celebra-
cion del discurso
de investidura, el
presidente  del
Gobierno se comprometié a
mantener un ambicioso plan
social, iniciado ya durante la
legislatura anterior. “Ha llega-
do el momento -—apuntd
Zapatero— de desarrollar al
maximo la Ley de Dependen-
cia con el fin de atender a
aquellas personas que no pue-
den valerse por si mismas”.
Las principales promesas
realizadas por el presidente del
Gobierno fueron las relativas a
las politicas sociales, entre las

NUEVO
EJECUTIVO

Presidente del Gobierno

6 | MinusVal

Rodriguez Zapatero

que se incluyen, ademds de la
atencion a 650.000 personas
dependientes este afio, elevar
més de un 38 por 100 el presu-
puesto de la Ley de Dependen-
cia para 2009 hasta alcanzar los
[.200 millones de euros.

El nuevo Ejecutivo lo com-
ponen dos Vicepresidencias y
quince  Ministerios. Dos
Departamentos Ministeriales
son de nueva creacién —Cien-
cia e Innovacioén e Igualdad-y
tres cambian de denomina-
cién  —Educacién, Politica
Social y Deporte; Trabajo e
Inmigracion y Medio Ambien-
te, Medio Rural y Marino—

Maria Teresa Fernandez de
laVega y Pedro Solbes se man-

José Luis

Vicepresidenta Primera,
Ministra de la
Presidencia y Portavoz
Maria Teresa
Ferndndez de la Vega Sanz

tienen en las Vicepresidencia
Primera y Segunda, respecti-
vamente.

Miguel Angel Moratinos,
Mariano Fernandez Bermejo,
Alfredo Pérez Rubalcaba, Mag-
dalena Alvarez, Elena Salgado,
César Antonio Molina y Ber-
nat Soria se mantienen en sus
respectivas carteras.

Carmé Chacén pasa a
Defensa, Elena Espinosa asu-
me Medio Ambiente y Mer-
cedes Cabrera Politica
Social.

Hay cinco incorporaciones:
Celestino Corbacho, Miguel
Sebastian, Beatriz Corredor,
Cristina Garmendia y Bibiana
Aido.

— b

Ministro de Asuntos
Exteriores y Cooperacion
Miguel Angel
Moratinos Cuyaubé

Vicepresidente Segundo
y Ministro de Economia
y Hacienda

Solbes Mira

Marzo/Abril 2008
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Ministro de Justicia Ministra de Defensa Ministro del Interior Ministra de Fomento Ministra de Educacion,
| Mariano Carme Alfredo Magdalena Politica Social y Deporte
Fernandez Bermejo Chacén Piqueras Pérez Rubalcaba Alvarez Arza Mercedes

Cabrera Calvo-Sotelo

Marzo/Abril 2008 Minusval ' 7
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La vicepresidenta primera del Gobierno presidi6é la toma de posesion

Mercedes Cabrera, ministra de
Educacion, Politica Social y Deporte

La ministra de Educacion, Politica Social y Deporte, Mercedes Cabrera, tomo
posesion de su cartera el 14 de abril de 2008 en un acto presidido por la
vicepresidenta primera del Gobierno, Maria Teresa Fernandez de la Vega, tras haber
prometido el cargo ante S.M. el Rey horas antes en el Palacio de la Zarzuela.

Madrid / MINUSVAL

| nuevo Ministerio tie-

ne como objetivo la

propuesta y ejecucion

de la politica del
Gobierno en materia educati-
va, de formacién profesional y
de deporte, asi como la direc-
cion de las politicas de cohe-
sién e inclusiéon social, de
familias, de proteccion del
menor y de atencién a las
personas dependientes o con
discapacidad. “Asumo mi nue-
va cartera con ilusién renova-
da y con la responsabilidad de
llevar adelante un gran pro-
yecto”, afirmé la Ministra en

NUEVO
EJECUTIVO

el acto de toma de posesion.

Mercedes Cabrera indico
que el bienestar de los ciuda-
danos sera una prioridad de
su gestion y mostro su inten-
cién de “defender las politicas
destinadas a promover las
condiciones de igualdad en el
acceso a los bienes y servi-
cios publicos; politicas que
garanticen y refuercen la
cohesion de nuestra socie-
dad”.

El Ministerio de Educacién,
Politica Social y Deporte se
sitia en el eje central de las
prioridades del Gobierno,
con los objetivos de “consoli-
dar —sefiala Mercedes Cabre-
ra— un nuevo modelo de

progreso y crecimiento, asen-
tado sobre una formacién de
calidad para todos los ciuda-
danos y los derechos que
consideramos esenciales para
todos”.

REFORZAR LA
COHESION SOCIAL

La misién del nuevo Minis-
terio también pasa por defen-
der politicas destinadas a
promover las condiciones de
igualdad en el acceso a los
bienes y servicios publicos
para garantizar y reforzar la
cohesién social. “Queremos
una sociedad que destierre
cualquier discriminacion”.

Por dltimo, la Ministra puso
el deporte,“fuente de disfrute
personal y colectivo”, como
ejemplo de que los esfuerzos
conducen a recompensas y a
gratificantes resultados. El
deporte forma parte del bien-
estar, y es el bienestar de
nuestros ciudadanos, su tran-
quilidad y sus derechos lo que
nos preocupa”’, concluyé la
ministra.

Mercedes Cabrera nacié en
Madrid, el 3 de diciembre de
951. Esta casada y tiene dos
hijos. Es Doctora en Ciencias
Politicas y Sociologia por la
Universidad Complutense de
Madrid y desde 1996 Cate-
drética de Historia del Pensa-
miento y de los Movimientos
Sociales y Politicos en la Uni-
versidad Complutense.

Es miembro del Consejo
Rector de la Fundacién Pablo
Iglesias y Presidenta de la Aso-
ciacion de Amigos de la Resi-
dencia de Estudiantes.

Fue Ministra de Educaciéon
y Ciencia entre abril de 2006
y abril de 2008. Previamente,
habia ocupado la presidencia
de la Comision de Educacién
y Ciencia del Congreso de los
Diputados.

Entre sus numerosos
libros y publicaciones desta-
can “La patronal en la Il
Republica. Organizaciones y
Estrategia (1931 - 1936)”,
“Con luz y taquigrafos. El Par-
lamento en la restauracién
(1913 - 1923)” y “El poder de
los empresarios. Politica y
economia en la Espafia con-
temporanea 1875 — 2000”.

Ministra de

Ministro de Trabajo Ministro de Industria, Ministra de Medio

e Inmigracion Turismo y Comercio Ambiente, Medio Rural Administraciones
Celestino Miguel y Marino Pablicas
Corbacho Chaves Sebastian Gascon Elena Elena

Espinosa Mangana Salgado Méndez

8 | MinusVal Marzo/Abril 2008
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alcarce, artifice de

la implementacion

del Sistema Nacio-

nal de la Dependen-
cia, asume las funciones de
atencion a la dependencia,
ademas de las politicas
publicas de familias y disca-
pacidad, de las que ya era
competente durante la pasa-
da legislatura.

La toma de posesion tuvo
lugar el 17 de abril en un
acto solemne y multitudina-
rio celebrado en el nuevo
Ministerio de Educacién,
Politica Social y Deporte.
Valcarce, que fue presentada
por la titular del Ministerio,
Mercedes Cabrera, como
alguien que llega con el
importante aval de su ges-
tidn como secretaria de
Estado en el Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales,
sefalé que “es un honor
participar en un Gobierno
que sitla la Politica social
como prioritaria, como uno
de los hitos del presidente
Zapatero, y compartir el que
se haya puesto en primera
linea de la agenda como
cuarto pilar del Estado del
Bienestar”. Su nombramien-
to supone una continuidad a

Amparo Valcarce,
Secretaria de Estado de Politica Social

La secretaria de Estado de Politica Social, Familias y Atencion a la Dependenciay a la
Discapacidad, Amparo Valcarce, dirige un departamento incardinado en el Ministerio de
Educacion, Politica Social y Deportes que dirige Mercedes Cabrera.

lo realizado durante los
anteriores cuatro afios, que
ahora se reafirma como una
de las apuestas del presiden-
te del Gobierno en materia
de desarrollo social.

Nacida el 24 de enero de
1956 en Fabero del Bierzo
(Ledn), casada, con una hija,

Valcarce es Licenciada en
Geografia e Historia por la
Universidad de Oviedo. Pro-
fesora Agregada de Bachille-
rato, Catedritica de

Geografia e Historia e Ins-
pectora de Educacién. Ha
sido Directora de Instituto
de Bachillerato e Inspectora

Amparo Valcarce en el acto de toma de posesiéon como secretaria
de Estado de Politica Social, Familias y Atencién a la Dependencia

y a la Discapacidad

Jefe Provincial de Educacion.
Diputada Nacional por el
PSOE por Leén al Congreso
de los Diputados, pertenece
a la Comisiéon Politica del
PSOE y al Comité Federal
del PSOE. Desde abril de
2004 era Secretaria de Esta-
do de Servicios Sociales,
Familia y Discapacidad.

En el mismo acto, presidi-
do por la ministra de Educa-
cion, Politica Social vy
Deporte, Mercedes Cabre-
ra, también tomaron pose-
sion de sus cargos la
secretaria de Estado de Edu-
cacion y Formacion, Eva
Almunia; el presidente del
Consejo Superior  de
Deportes, Jaime Lissavetzky;
y la subsecretaria del Minis-
terio, Mercedes Lépez Revi-
lla. Juntos conforman el
nuevo equipo de un Ministe-
rio en el que “los ciudada-
nos son los protagonistas y
donde vamos a trabajar para
ofrecerles el futuro que nos
exigen y que merecen. Para
ofrecerles a todos una edu-
cacion de calidad, para ase-
gurarles a todos la plena
igualdad de oportunidades y
para garantizarles su bienes-

¢ tar”, subray6 la ministra.

Ministro de Cultura
César Antonio
Molina Sdnchez

Ministro de Sanidad
y Consumo
Bernat Soria Escoms

Beatriz

Ministra de Vivienda

Corredor Sierra

e Innovacion
Cristina

Ministra de Ciencia

Garmendia Mendizdbal

N Y A
Ministerio de Igualdad
Bibiana
Aido Almagro

Marzo/Abril 2008

Minusval ' 9




010-012MINUSVAL 13/5/08 15:22 P&agina 10 $

ADISCAPACIDAD

a Convencion de la

ONU sobre

Derechos de las
Personas con Discapacidad

entra en vigor el 3 de CONVENCIéN

mayo de 2008, tras haber

sido ratificada por una SOBRE Los DERECHOS

veintena de paises. Un
tratado que, tal y como ha

declarado la ministra de DE LAS PE Rso NAS
Educacion, Politica Social y

Deporte, Mercedes CON DISCAPACIDAD
Cabrera, “Espaiia ha
impulsado desde el primer
momento y que supone un
paso de gigante para el
reconocimiento y el
ejercicio de los derechos
de las personas con
discapacidad”.

MADRID / Cristina Farifias

a libertad, la justicia y la paz
en el mundo son bases en
los que se fundamenta esta
Convencién, principios re-
cogidos en la Carta de las
Naciones Unidas.

Reconoce que las Naciones Unidas,
en la Declaracién Universal de Dere-
chos Humanos y en los Pactos Inter-
nacionales de Derechos Humanos, han
reconocido y proclamado que toda
persona tiene los derechos y liberta-
des anunciados en esos instrumentos,
sin distincion de ninguna indole.

Este pacto considera a las personas
con discapacidad como sujeto de de-
rechos y no a las que hay que aplicar
medidas asistencialistas. En la elabora-
cion de este documento, también hay
que destacar que participaron las or-
ganizaciones de personas con discapa-
cidad, con voz pero sin voto. La secretaria de Estado de Politica Social , Familias y Atencion a la Dependencia y a la

En este documento se plasma la ob- Discapacidad, Amparo Valcarce; el director general de Naciones Unidas, Arturo Laclaustra, y
servacion de la preocupacion de que  la vicepresidenta del CERMI, Maria Teresa Lasala, durante el acto de presentacién de la
las personas con discapacidad siguen  Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad en el CEADAC

10 | MinusVal Marzo/Abril 2008
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encontrando barreras para participar
en igualdad de condiciones con las de-
mas en la vida social y que se siguen
vulnerando sus derechos humanos en
todas las pertes del mundo.

Ademds hay que destacar que la
Convencién reconoce que la discapa-
cidad es un concepto que evoluciona y
que resulta de la interaccién entre las
personas con deficiencias y las barre-
ras debidas a la actitud y al entorno
que evitan su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas.

En el documento se recoge que las
mujeres y las nifias con discapacidad
pueden estar expuestas a un riesgo ma-
yor, dentro y fuera del hogar, de violen-
cia, lesiones o abuso, abandono o trato
negligente, malos tratos o explotacion.

La Convencion es el primer tratado
internacional que reconoce los dere-
chos de las personas con discapacidad,
“y lo hace en el marco del derecho in-
ternacional, con fuerza para reflejarse
en las diversas legislaciones naciona-
les”, sefialé6 Mercedes Cabrera.

Asimismo, la ministra de Educacién,
Politica Social y Deporte enfatizé que
“el siete por ciento de los empleados
que se incorporan a la Administracién
General del Estado son personas con
discapacidad plenamente competentes
para desarrollar su trabajo y por tanto
para contribuir como cualquier otro al
desarrollo y al bienestar de todos. Es-
peramos que esto que ya sucede en la
Administracién, suceda pronto en la
empresa privada”.

El primer acto de presentacién y
difusion de la entrada en vigor de la
Convencién de la ONU sobre los de-
rechos de las personas con discapaci-
dad, tuvo lugar en el Centro Estatal de
Referencia del Dafio Cerebral (CEA-
DAC) y fue presentado por la secreta-
ria de Estado de Politica Social, Ampa-
ro Valcarce; el director general de Na-
ciones Unidas, Derechos Humanos y
Organismos Multilaterales del Ministe-
rio de Exteriores y Cooperacion, Ar-
turo Laclaustra; y la vicepresidenta del
CERMI, Teresa Lasala.

Marzo/Abril 2008
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Valcarce, sefialé los principales pun-
tos del tratado y afirmoé que hay que
darlo a conocer y garantizar su cum-
plimiento, lo que beneficiara a 650 mi-
llones de personas en todo el mundo.
En este sentido, Valcarce informé de
que hay disponible ya una versién del
texto en lectura ficil para que las per-
sonas con discapacidad intelectual
puedan entenderlo mejor.

Al acto de presentacion de la Con-
vencién de la ONU sobre los dere-
chos de las personas con discapacidad
y de su Protocolo Facultativo asistie-
ron también Natividad Enjuto, directo-
ra general del IMSERSO; el director
general de Coordinacion de Politicas
Sectoriales sobre Discapacidad, Juan
Carlos Ramiro, y la directora técnica
del Real Patronato sobre Discapaci-
dad, Mercedes Sanchez-Mayoral.

El propésito de la Convencién es
promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igual-
dad de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales por todas
las personas con discapacidad, y pro-
mover el respeto de su dignidad inhe-
rente.

Las personas con discapacidad inclu-
yen a aquellas que tengan deficiencias fi-
sicas, mentales, intelectuales o sensoria-
les a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su
participacidn plena y efectiva en la socie-
dad, en igualdad de condiciones con las
demds.

El tratado pretende asegurar a to-
das las personas con discapacidad su
plena inclusién en la sociedad, para lo
que se debe eliminar toda barrera o
restriccion material y/o mental que
impiden su participacién efectiva en la
misma.

Espaia se encuentra en la vanguar-
dia internacional en cuanto a legisla-
cion y derechos de las personas con
discapacidad. Las prioridades de nues-
tro pais en relacién a las personas con
discapacidad se centran en la integra-
cién laboral (a través de la reserva de
empleo publico), la atencién a las per-
sonas con discapacidad (a través de la
Ley de Dependencia) y la eliminacién
de barreras arquitecténicas y virtuales
que dificultan la vida diaria de las per-
sonas con discapacidad (con el Plan
Nacional de Accesibilidad o la Ley de
Igualdad de Oportunidades, No Discri-
minacién y Accesibilidad Universal).

Con este tratado, las personas con
discapacidad disponen de una herra-
mienta valida que inaugura un marco
protector y garantista, inédito en el
sistema de la ONU y en el Derecho
Internacional. Se cumple con ello tam-
bién la Declaracién de Madrid, aproba-
da en mayo del 2002, que indicaba que
la discapacidad era un asunto de dere-
chos humanos.

La “comunicaciéon” incluira los len-
guajes, la visualizacién de textos, el
Braille, la comunicacién tactil, los ma-
crotipos, los dispositivos multimedia
de facil acceso, asi como el lenguaje es-
crito, los sistemas auditivos, el lengua-
je sencillo, los medios de voz digitaliza-

PRINCIPIOS GENERALES

Los principios de la Convencién son los siguientes:
o El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la liber-
tad de tomar las propias decisiones y la independencia de las personas;

e La no discriminacién; La participacion e inclusién plenas y efectivas en la sociedad;

o El respeto por la diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad
como arte de la diversidad y la condicion humana;

o La igualdad de oportunidades;
o La accesibilidad;

e La igualdad entre hombre y mujer;

o El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con disca-
pacidad y de sus derechos a preservar su identidad.

MinusWal! 11
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Foto de familia tras la presentacién de la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad y de su Protocolo facultativo
en la sede del Centro Estatal de Referencia de Dafo de Cerebral, en Madrid

da y otros modos, medios y formatos
aumentativos o alternativos de la co-
municacion, incluida la tecnologia de la
informacion y las comunicacién, inclui-
da la tecnologia de la informacién y las
comunicaciones de facil acceso.

Por “discriminacién por motivos de
discapacidad” se entenderda cualquier
distincién, exclusién o restriccion por
motivos de discapacidad que tenga el
proposito o el efecto de obstaculizar o
dejar sin efecto el reconocimiento,
goce o ejercicio, en igualdad de condi-
ciones, de todos los derechos y liber-
tades fundamentales en los ambitos
politico, econémico, social, cultural, ci-
vil o de otro tipo. Incluye todas las for-
mas de discriminacidn, entre ellas, la
denegacion de ajustes razonables.

Por “disefio universal” se entendera
el disefio de productos, entornos, pro-
gramas y servicios que puedan utilizar
todas las personas, en la mayor medi-
da posible, sin necesidad de adapta-
cién ni disefio especializado. El “disefio
universal” no excluira las ayudas téc-
nicas para grupos particulares de per-
sonas con discapacidad cuando se ne-
cesiten.

12 | MinusVal

EDUCACION Y SANIDAD

En cuanto a la educacion, los estados
miembros reconocen el derecho de las
personas con discapacidad a la educacién.
Con miras a hacer efectivo este derecho
sin discriminacion y sobre la base de la
igualdad de oportunidades, los Estados
Partes aseguraran un sistema de educa-
cion inclusivo a todos los niveles, asi
como la ensefianza a lo largo de la vida.

Los Estados Firmantes también reco-
nocen que las personas con discapaci-
dad tienen derecho a gozar del mas alto
nivel posible de salud sin discriminacion
por motivos de discapacidad. Los Esta-
dos Partes adoptaran las medidas perti-
nentes para asegurar el acceso de las
personas con discapacidad a servicios
de salud que tengan en cuenta las cues-
tiones de género, incluida la rehabilita-
cién relacionada con la salud.

“NADA PARA NOSOTROS, SIN NOSOTROS”’

La Convencién de los derechos de las personas con discapacidad, que se
constituye bajo el lema; “Nada para nosotros sin nosotros”, es novedosa por

varias razones:

e Incorpora todos los derechos, sin hacer distincion entre derechos huma-

nos, politicos, sociales o culturales.

o Todos los derechos deben ser efectivos para las personas con discapacidad.

e Establece temas transversales, como la situacién de las mujeres y de los

nifos con discapacidad.

e Se han establecido mecanismos de control y seguimiento de la aplicacién
de este instrumento, con el objeto de hacer que goce de una influencia real.

Para mas informacién, la Convencién de los Derechos Humanos de las Per-
sonas con Discapacidad se puede consultar en el Boletin Oficial del Estado

del 21 de abril del 2008.

— b
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n los afios 40, Hans

Asperger, un médico

pediatra vienés,
describié un grupo inicial
de cuatro chicos que tenian
dificultades en la comprension
de las emociones y de los
sentimientos de los otros,
junto con presencia de
habilidades especiales en
algunas areas de interés
restringidas e inteligencia
normal.

MADRID / Juan Martos
FOTOS / John Foxx y Centro Deletrea

sperger utilizd el término

de "psicopatia autista” para

dar cuenta de las caracte-

risticas de funcionamiento

de estas personas. Sin em-

bargo, su trabajo permane-
cié durante muchos afos sin ser conoci-
do, en gran parte porque fue publicado en
alemdn coincidiendo en el tiempo con al-
gunos de los momentos mas duros de la
Il Guerra Mundial.

Hasta comienzos de la década de los
80, momento en que la psiquiatra londi-
nense Lorna Wing describié una serie de
34 casos, en nifios y adultos, no se empe-
z6 a utilizar la denominacion de sindrome
de Asperger, siendo aceptada como tal en
los sistemas de clasificacién que son usa-
dos para trastornos Yy enfermedades
(Asociacion de Psiquiatria Americana y
Organizacién Mundial de la Salud).

El sindrome de Asperger es un trastor-
no generalizado del desarrollo en el que la
disfuncién social y la presencia de intere-
ses restringidos ocurre conjuntamente
con una inteligencia normal (en muchos
casos una inteligencia por encima de lo
normal) y habilidades de lenguaje habitual-
mente intactas.

Hasta qué punto difiere el sindrome de
Asperger de lo que se viene en denomi-

Marzo/Abril 2008
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nar "autismo de alto nivel de funciona-
miento" es algo que precisa de mayor des-
arrollo de clarificacion que nos propor-
cionard la investigacion.

Lo que es evidente es que en los ulti-
mos afnos se han multiplicado no sdlo la
incidencia del trastorno (las cifras de pre-
valencia que se manejan se sitlan en un
arco que va de 3 a 7 por cada 1000 habi-
tantes), sino también las publicaciones
cientificas junto con las biografias y expe-
riencias personales de los proplos sujetos.

Aun no poseemos suficientes estudios
de seguimiento y evolucion de las perso-
nas con sindrome de Asperger, sin embar-

go, la presencia de buenas habilidades ver-

bales y un nivel de inteligencia normal su-
gieren posibilidades claras de mejor evo-
lucién que la que se observa en las perso-
nas con autismo tradicional.

Muchas personas con sindrome de As-
perger llevan una vida independiente y po-
drian mantener un trabajo adecuado a sus
posibilidades. Otras se casan y algunas
nunca han necesitado atencion de profe-
sionales de la salud mental. Ademas, no es
infrecuente que se sospeche de sindrome
de Asperger en algunas personas eminen-
tes o figuras muy conocidas (por ejemplo:
Newton o Einstein).

Minusval 13
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Representantes de Fundacién Adecco y Deletreaq, tras la firma del convenio de colaboracion.

ASPECTOS POSITIVOS

Las personas con sindrome de Asperger
presentan muchas cualidades y aspectos posi-
tivos que pueden constituirse en una induda-
ble ventaja para un adecuado desempefio la-
boral, sobre todo cuando el trabajo se ajusta
a sus intereses Y tiene una baja demanda so-
cial. Son personas muy sinceras, perfeccionis-
tas en la realizacion de las tareas que abordan
y pueden ser muy competentes en el desem-
pefo de trabajos técnicos (informatica, mate-
maticas, fisica, ingenierias, etc.).

Todos los esfuerzos que nuestra sociedad
realice para dar cabida a las diferencias es, sin
duda, un reflejo de lo mas humano que carac-
teriza a nuestra especie. Las personas con sin-
drome de Asperger pueden y deben benefi-
ciarse de una integracion laboral adecuada a
sus competencias, y merece la pena realizar
ese esfuerzo.

Con esta finalidad, la Fundacién Adecco,
que atiende a las personas que tienen mas di-
ficil encontrar un empleo, y Deletrea, centro
especializado en los Trastornos de Espectro
Autista, han firmado un convenio de colabora-

cién para tratar de paliar los efectos tan nega-
tivos que el desempleo o la precariedad labo-
ral provocan en las personas del extremo alto
del continuo autista.

En el acuerdo se contempla poner en mar-
cha cinco becas de empleo con apoyo en las
que los beneficiarios del proyecto serdn
orientados y acompaiiados por formadores
laborales durante la busqueda de empleo, la
formacion inicial y la incorporacion al puesto
de trabajo.Al mismo tiempo, se sensibilizara a
las empresas sobre las caracteristicas de esta
discapacidad, garantizando asi el éxito en la in-
tegracion laboral.

DELETREA

Tiene como objetivo mejorar; a partir de
distintas actuaciones y servicios, la calidad de
vida de las personas conTrastornos del Espec-
tro Autista y sus familias. www.deletrea.com

FUNDACION ADECCO

Constituida en julio de 1999, la Fundacién
Adecco es fruto de la responsabilidad social

“MUCHAS PERSONAS CON SINDROME
DE ASPERGER LLEVAN UNA VIDA
INDEPENDIENTEY PODRIAN MANTENER UN
TRABAJO ADECUADO A SUS POSIBILIDADES”

13 | MinusVal

que asume la firma Adecco como lider mun-
dial en la gestién de recursos humanos. Su
principai objetivo es la insercién en el merca-
do laboral de aquellas personas que, por sus
caracteristicas personales, encuentran mas di-
ficultades a la hora de encontrar un puesto de
trabajo.

La Fundacién Adecco lleva a cabo

programas de integracién laboral para:

o Hombres y mujeres de +45 afios

o Personas con alguin tipo de discapa-
cidad.

e Mujeres con cargas familiares no com-
partidas o victimas de violencia

de género.

o Ex deportistas y deportistas de alto
rendimiento.

{QUE ES EL SINDROME
DE ASPERGER?

Es un trastorno del desarrollo cere-
bral muy frecuente (de 3 a 7 por cada
1000 nifios de 7 a 16 afos), que tiene
mayor incidencia en nifios que nifas.

Ha sido recientemente reconocido
por la comunidad cientifica (Manual Es-
tadistico de Diagnostico de Trastornos
Mentales en su cuarta edicién en 1994
de la Asociacién Psiquiatrica Americana
[DSM-4: Diagnostic and Statistical Ma-
nual]), siendo desconocido el sindrome
entre la poblacién general e incluso por
muchos profesionales.

La persona que lo presenta tiene un
aspecto normal, capacidad normal de
inteligencia, frecuentemente, habilida-
des especiales en dreas restringidas,
pero tiene problemas para relacionarse
con los demds y en ocasiones presen-
tan comportamientos inadecuados.

La persona Asperger presenta un
pensar distinto. Su pensar es légico,
concreto e hiperrealista. Su discapaci-
dad no es evidente, sélo se manifiesta al
nivel de comportamientos sociales in-
adecuados proporcionandoles a ellos y
sus familiares problemas.

Federacion Asperger Espafa

Marzo/Abril 2008



ULlOMINUSVAL

1z2/5/VUs 1/:55

Faglna 1o

Nueva web de Cocemfe
http://www.cocemfe.org

a Confederacion Espafiola de

Personas con Discapacidad Fisica y
Organica (COCEMFE) ha renovado por
completo su pagina web, en donde se ha
primado el maximo nivel de accesibilidad
a los contenidos publicados en ella.

La nueva web da un mayor protagonis-
mo a los recursos y servicios que la
Confederacién pone a disposicién de las
personas con discapacidad fisica y/u orga-
nica, sustentados en buena medida en la
profusion de informacion grafica y com-
plementaria que garantiza la maxima
comodidad, intuicién y rapidez posibles
en el acceso a unos contenidos perma-
nentemente actualizados.

El nivel de accesibilidad alcanzado per-
mite la navegacién por todos sus conteni-
dos sélo con el teclado mediante un
menl con funciones desplegables; asi
como cambiar el tamafo del texto y acce-
der a modos de visualizacién especiales
que facilitan la navegacion a personas con
deficiencias en la percepcién cromatica.

Una novedad destacada es el lanzamien-
to del « COCEMFE-Podcast»y, un nuevo
medio de comunicaciéon en archivos de
sonido que permite al usuario escuchar las
ultimas noticias semanales del sector de la
discapacidad en el momento y lugar que
quiera, ya que esta especialmente pensado
para reproductores portatiles;asimismo, el
podcast puede ser visto por los internau-
tas de todo el mundo a través de Youtube.

En esta web, se da una relevancia espe-
cial a la seccion de formacion y empleo.
Para ello, y para facilitar la navegacién a
las futuras personas usuarias, se ha divi-
dido la seccion de empleo en dos partes,
dando una especial importancia al aseso-
ramiento destinado a las Empresas.

Finalmente los accesos tematicos de la
web facilitan al internauta informacién
sobre los servicios que presta COCEM-
FE, de las novedades legislativas relacio-
nadas con el colectivo de personas con
discapacidad, de las oportunidades de
insercién laboral, asi como una amplia
agenda con todos los actos de interés
para las personas con discapacidad.

Marzo/Abril 2008
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Web del Plan Nacional I+D+i
http://www.planancionalidi.es

os objetivos marcados por el Plan

Nacional de I1+D+i 2008-201 I, tienen
en esta web una de las herramientas de
difusion y seguimiento mds importantes.

El sitio mantiene un repositorio actua-
lizado de noticias relacionadas con el
desarrollo del Plan. No obstante buena
parte de los contenidos del sitio tienen
caracter estatico, si bien ha de resaltarse
el seguimiento detallado y puntual que se
realiza de las distintas convocatorias de
ayudas, estructuradas a partir de tres
grandes apartados: lineas instrumentales
de actuacién, acciones estratégicas y
actuaciones de fomento de la I+D+i.

ante T Eg)

I, Salon para la autonomia
personal y la calidad de vida
http://www.salonavante.com

Dirigido a profesionales y al publico en
general, del 5 al 7 de junio de 2008
se celebrard en Barcelona «Avantey, el
primer salén multisectorial que promue-
ve la creacién, desarrollo y comercializa-
ciéon de nuevas tecnologias, productos y
servicios para la mejora de la autonomia
y la calidad de vida de las personas.

A través de la web se accedera progre-
sivamente a toda la informacién que pueda
ser de utilidad tanto a expositores como a
las personas interesadas en visitar el salon.

El salén reunira todos los sectores rela-
cionados con la discapacidad, la depen-
dencia y la mejora de la calidad de vida en
general y, en concreto los relacionados
con las soluciones e innovaciones técni-
cas, hogar y familia, asistencia y servicios
especializados, accesibilidad y movilidad
urbana y vida, sociedad y empresa.

Coordinacion: Javier Salazar

_

APUNTES WEB

Las webs de la Asociaciéon Argadini
(www.argadini.es) y la Fundacién Orange
(www.fundacionorange.es) recogen las
bases de la convocatoria del Primer Cer-
tamen Literario Rosetta para personas
con discapacidad intelectual, promovido
por ambas entidades junto con la Uni-
versidad Complutense de Madrid

. De.sde Estados
dISaboom Un|d0§ nos llega

la noticia de la
agresiva campafna publicitaria on line
que estd llevando a cabo la web
www.disaboom.com, contra los prejui-
cios de las personas con discapacidad. A
través de esta web sus usuarios pueden
consultar a especialistas sobre determi-
nadas discapacidades, conocer la accesi-
bilidad de establecimientos y servicios e
incorporar informacién sobre este asun-
to y participar en foros o crear un blog.

La web de Renfe, en
Frenje wwwrenfees/gsf, ha

publicado una nueva
guia de servicios para viajeros con dis-
capacidad que contiene el listado actua-
lizado de los origenes y destinos acce-
sibles donde opera la compaiia ferro-
viaria. La Guia ofrece informacién
sobre el tipo de atencion que se presta
en cada destino a personas en sillas de
ruedas o a personas con discapacidad
visual que viajan solas.

Paradores de Turismo, en
www.parador.es, acaba de
i publicar el «Manual de
Accesibilidad  Universal
para Hoteles», elaborado en colabora-
cién con el Real Patronato sobre Disca-
pacidad. Su consulta o descarga permite
acceder a la recopilacion de todos los
requisitos de accesibilidad que se tienen
que tener en cuenta en la creacién de
una instalacién hotelera o en su remo-
delacion.

Solidaridad Digital Tras un reco-
rrido de siete
afos, el pasado 2 de abril se presenté
el nuevo disefio web y estructura del
diario «Solidaridad Digit@I», en
http://solidaridaddigital.discapnet.es,
primer diario en Internet sobre disca-
pacidad en la Unién Europea y el Unico
en castellano que aprovecha las TICs
para la difusion de noticias relaciona-
das con el sector de la discapacidad.
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MAYORES Y CONDICIONES
DE VIDA

on el titulo “A proposito

de las condiciones de
vida de las personas mayores”,
se ha publicado la Encuesta
2006, realizada por el IMSER-
SO, para conocer la situacién
de las personas de edad en Es-
pafa.
El estudio reflejado en esta
publicacién se distribuye en
seis capitulos, ficha técnica de
la encuesta, el cuestionario vy,
como anexo, un resumen de
estudios cuantitativos sobre la
vejez en Espafa.
Titulo: “A propésito de las condi-
ciones de vida de las personas
mayores. Encuesta 2006
Autor:Varios.
Editorial: Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales. Coleccién
Documentos. Serie Documentos
Estadisticos.

.

b= T

MALOS TRATOS Y
PERSONAS DEPENDIENTES
ste libro recoge las po-
nencias de las Jornadas de
Prevencion e Intervencion en
Malos Tratos a Personas en Si-
tuaciéon de Dependencia, cele-
bradas el 7 y 8 de noviembre
de 2006. La publicacién retine
también los principales temas
abordados en las dos Mesas

16 | MinusVal
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DE LA DISCAPACIDAD

CENTROS DE DIAY DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

on esta publicacién

titulada “ Modelo de

Centro de Dia para
personas con dafio cerebral
adquirido”, el IMSERSO pro-
sigue la publicacion de una
serie de informes técnicos
dedicados al estudio y difu-
sion de modelos de trabajo
adaptados a cada una de las
problematicas que atiende el
Sistema de Atencién a la De-
pendencia (SAAD).
Concebido como documen-

Pk fErsonas cn
Dafio Cerebrat Adquitide

==

to marco, el modelo de centro de dia se fundamenté en el
trabajo en equipo: reuniones y jornadas de trabajo conjun-
tas para la puesta en comun, el intercambio de informacién
y puntos de vista y el consenso general. Por tanto, se trata
de un trabajo disefiado desde la realidad y con el objetivo

de construir una herramienta
Centro de Dia.

practica a la hora de crear un

Desde la situacién actual de los Centros de Dia, a los su-
puestos basicos que debe contemplar uno de ellos dirigido
a personas con dafo cerebral adquirido desde un enfoque
ocupacional y laboral, la publicacién estudia a fondo todos
aquellos aspectos necesarios para lograr un centro basado
en el respeto a la persona discapacitada y sus necesidades.
Titulo: “Modelo de Centro de Dia para personas con Dafo Ce-

rebral Adquirido”.

Autor: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. IMSERSO
Editorial: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.
Coleccién Documentos. Serie Documentos Técnicos.

Redondas y los principales
puntos del taller que tuvo lu-
gar simultineamente con las
Jornadas sobre “Programas de
Formacién para profesionales
sobre el maltrato”. Ademas,
contiene los principales pun-
tos de un taller para la “Actua-
lizacion practica en valoracién
y prevencién del maltrato a
personas en situacion de de-
pendencia”, celebrado poste-
riormente, los dias 21 y 22 de
junio de 2007.

Titulo:“Jornadas De Prevencion e
Intervencién en Malos Tratos a
Personas en Situacién de Depen-
dencia”.

Autor: Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales. IMSERSO
Editorial: Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales. Coleccion

Documentos. Serie Documentos
Técnicos.
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LAS ORGANIZACIONES
INTERNACIONALESY EL
GENERO

obre el género y su

tratamiento en las Or-
ganizaciones Internacionales”,
es un libro esclarecedor en el
que, desde una primera apro-

— b

ximacién al movimiento social
feminista, Paloma Duran Lala-
guna, su autora, desentrafa la
riqueza del término “género”
y hace un amplio estudio so-
bre cuindo es adoptado por
las organizaciones internacio-
nales, cuando accede a los tex-
tos legales de éstas y cudles
son los argumentos concep-
tuales que se han manejado a
lo largo del tiempo al amparo
de la denominacion “género”.
Titulo: “Sobre el género y su tra-
tamiento en las organizaciones
internacionales™

Autora: Paloma Duran Lalaguna.
Editorial: Ediciones
Internacionales Universitarias.

VALORACION INTEGRAL
DEL NINO CON
DISCAPACIDAD AUDITIVA

| Real Patronato sobre

Discapacidad, en colabo-
racién con el Comité Espanol
de Audiofonologia, ha publica-
do el “Manual Técnico para la
utilizacién de la guia para la
valoracién integral del nifo
con discapacidad auditiva”. Su
fin es facilitar la elaboracion
de un diagnéstico lo mas pre-
ciso posible, asi como el nece-
sario seguimiento durante el
periodo evolutivo y de mayo-
res adquisiciones lingliisticas
del nifio con discapacidad au-
ditiva.
Titulo: “Manual Técnico para la
utilizacion de la Guia para la va-
loracién integral del nifio con dis-
capacidad auditiva”
Autor: CEAF (Comité Espafiol de
Audiofonologia).
Editorial: Real Patronato sobre
Discapacidad del Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales.
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A ENFERMI

UNA APROXIMACION A LA ENFERMEDAD
DE ALZHEIMER
EMILIO MARMANEU
Pégs. 17-19

UNA ESPERANZA DE FUTURO
MARIBEL GONZALEZ INGELMO
Pégs. 20-21

LOS GRANDES OLVIDADOS
JAVIER YANGUAS
CRISTINA BUIZA

Pags. 22-23

PLAN DE FORMACION EN ALZHEIMER
JOSE MARIA CRIADO GUTIERREZ
Pégs. 24-25

TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS
RUBEN MUNIZ SCHWOCHERT
JAVIER OLAZARAN RODRIGUEZ
Pags. 26-28
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En el aifio 2006 se celebro el
centenario del primer diagnos-
tico de una rara enfermedad
que heredo6 el nombre de su
‘“descubridor’’, el doctor ale-
man Alois Alzheimer. Existen
multitud de manuales que expli-
can detalladamente los porme-
nores de este hito y los
padecimientos de Auguste D.,
nombre de la paciente que el
doctor Alzheimer estudio.

EMILIO MARMANEU MOLINER
Presidente de CEAFA

FAMILIA Y ALZHEIMER
MARK BEYEBACH
Pégs. 29-31

INTELIGENCIA AMBIENTAL
ALBERTO SAAVEDRA
Pégs. 32-35

EL ALZHEIMER EN EL CINE
CRISTINA FARINAS
Pag. 36

| transcurso de los afos ha pro-
visto de un muy amplio conoci-
miento acerca de la enfermedad,
aunque también hay que recono-
cer que el vacio que todavia res-
ta por llenar es enorme.A dia de
hoy no se conocen las causas que generan el
mal ni se sabe cudl es su tratamiento curati-
vo. Si bien la ciencia médica avanza y lo segui-

ra haciendo en el futuro, recibir la noticia de
este diagndstico es un “jarro de agua fria”
hasta para el mas aguerrido.

Ello lo saben bien los cerca de 3,5 millo-
nes de personas que en la actualidad estan
afectadas por la enfermedad de Alzheimer
en Espafia, entre diagnosticados y familiares
cuidadores.

El Alzheimer es una demencia neurode-
generativa a la que, convencionalmente, se
le atribuyen tres fases o etapas de deterio-
ro, cada una de ellas perfectamente identi-
ficada, interrelacionada y desencadenante.
De manera didactica y, por lo tanto, no
exhaustiva, el devenir de las tres fases de la
enfermedad suele traducirse en una escala
de tiempo de diez afios.

La tabla de las Fases de la enfermedad de
Alzheimer refleja la convencién en cuanto a
la evolucién de la enfermedad en un perio-
do tipo de diez afios. Cierto es que hay
casos en los que la enfermedad se prolonga
durante mas de veinte y que en otros, fun-
damentalmente los denominados enfermos
jovenes, el proceso es mucho mas rapido.

En este sentido, la edad se postula como
uno de los principales “factores de riesgo”
para la aparicién de la enfermedad. De hecho,
distintos estudios calculan que aproximada-
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mente el 6% de la poblacién mayor de 65
afios padece algln tipo de demencia y que
de ellos, el 8% sufre demencia tipo Alzhei-
mer. Estos porcentajes se incrementan
todavia mas para la poblacién mayor de 85
afios.Y, sin embargo, también existen estu-
dios que establecen que del total de perso-
nas que sufren directamente la enfermedad,
en torno al 10% tienen menos de 65 afios;
son los llamados “enfermos jovenes”.

Una enfermedad sin
tratamiento

Cierto es que hoy se sabe mucho mas
de la enfermedad que hace, por ejemplo,
diez afios. El Alzheimer es un tema preva-
lente en investigaciones de todo el mundo.
Y, sin embargo, a pesar de todo el conoci-
miento generado, todavia no se han descu-
bierto ni sus origenes ni su tratamiento.
Las diferentes medicaciones que se rece-
tan para estas personas no curan la enfer-
medad, sino “alivian” otro tipo de sintomas
asociados a la misma, tales como agitacio-
nes, depresiones, problemas respiratorios,
nutricionales, de eliminacién intestinal,
problemas de la piel, escaras, etc.

No obstante lo anterior, las terapias de
psico-estimulacién, combinada con las far-
macoldgicas, favorecen el retardo de la evo-
lucién de la enfermedad. Esto quiere decir
que cuanto antes se dictamine el diagnosti-
co, antes se puede empezar con su aplica-
cién, con lo que el paso de la primera a la
segunda fase de la enfermedad se verd
retrasado, con los valores afadidos que ello
puede conllevar tanto en términos de
mejora de la calidad de vida de las personas
afectadas por el Alzheimer; como en térmi-
nos de ahorro para el sistema sanitario.

Las asociaciones de familiares
coOmo recurso

Las terapias de estimulacion cognitiva
constituyen una practica bastante extendi-
da en nuestra sociedad, gracias a las Asocia-
ciones de Familiares de Enfermos de
Alzheimer y otras Demencias (AFAs) exis-
tentes en practicamente todos los rincones
del pais. Las AFAs, constituidas por familia-
res de personas que padecen la enferme-
dad son entidades sin énimo de lucro con
una experiencia de mas de veinte afios

El Alzheimer es un tema prevalente en investigaciones de todo el mundo

sobre sus espaldas ofreciendo atenciones
especializadas a las familias afectadas.

Con caracter general, todas las AFAs
estan abiertas a cuantas personas necesi-
ten acercarse a ellas una vez han recibi-
do el diagnéstico de su familiar, poniendo
a su disposicidn todo su saber hacer con
el fin de ayudar a afrontar la enfermedad
del ser querido.

La experiencia acumulada durante
afios ha favorecido la emergencia impara-
ble de una sélida comunicacién, contacto
y coordinacién entre el especialista médi-
co y la Asociacidn, y viceversa. De este
modo, cada vez mas neurdlogos, cuando
se enfrentan al dificil momento de comu-
nicar el diagnoéstico, suelen acompaiar la
recomendacion de acudir a la AFA mas
préxima, puesto que saben que constitui-
das por y para familiares, las AFAs ponen
a disposicion de quien lo necesite varios
tipos de servicios y atenciones.

En la mayoria de las Comunidades
Auténomas, las asociaciones se agrupan en
sus respectivas Federaciones Autonémi-

cas, contabilizando un total de |13; no obs-
tante, existen asociaciones que operan de
manera Unica en ciertas Autonomias, cons-
tituyendo 6 Asociaciones Uniprovinciales.

Estas 19 estructuras estan unidas for-
mando la Confederacion Espafiola de
Familiares de Enfermos de Alzheimer y
otras Demencias CEAFA, estructura sin
animo de lucro de @mbito nacional cons-
tituida en 1990, declarada de Utilidad
Publica, cuya Presidencia de Honor osten-
ta desde 1996 SM la Reina Dofia Sofia.

La Confederacion Espafiola de Familia-
res de Enfermos de Alzheimer y otras
Demencias (CEAFA) es una Organizacion
No Gubernamental cuya meta reside en
mejorar la calidad de vida de quien padece
la enfermedad de Alzheimer y de sus fami-
liares. Su actividad principal consiste en ser
portavoz y defensora de las Asociaciones
de Familiares de Enfermos de Alzheimer y
Otras Demencias en Espafia y, por tanto,
de las més de 100.000 familias asociadas, si
bien, de manera indirecta representa a
todo el colectivo de afectados.

18 | \ous!k)
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FASES DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

PRIMERA FASE

Principales objetivos
de LA CEAFA

2 \ 3

Disminucién de la autoestima
Miedo al deterioro

Cierta confusion

Se encuentra torpe
Mecanismos de defensa

Olvidos ocasionales

Pérdida de vocabulario
Confusiones espacio-temporales
Dificultad en actividades mecanicas
A veces, agitacion, nerviosismo

SEGUNDA FASE
5

4 [ 6

Olvida sucesos recientes . .
N - Cada vez camina mas torpemente
Apenas realiza actividades A . A
. No se vale por si mismo para vestirse, comer, caminar, etc.
Ignora gran parte del léxico . s
L Necesita una atencién constante
No comprende situaciones nuevas I q
. La afectividad es el lazo que le une a la vida

No reconoce lugares y tiempos

7 8 ‘ 9
No conoce ni reconoce Alterna la cama con un sillén

No habla
Inconsciente gran parte del dia
Inmévil

Gran parte del tiempo durmiendo
Algunos breves momentos de consciencia
Aparicién de problemas respiratorios, alimenticios, dermatologicos

SERVICIOSY ATENCIONES DE LAS AFAs

e
AN

Servicios

* Programas de ayuda a domicilio

Dirigidos a las personas * Programas de atencion diurna
que sufren la enfermedad | = | « Programas de adaptacién de la vivienda

de Alzheimer * Programas de voluntariado

* Bolsa de trabajo

* Informacién
——3» | * Formacion
* Apoyo

Dirigidos a los
familiares-cuidadores

CONFEDERACION ESPANOLA DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE
ALZHEIMERY OTRAS DEMENCIAS (CEAFA)

—

13 Federaciones
Autonémicas
6 Asociaciones
Uniprovinciales

A

+ 250
Asociaciones

ASAMBLEA GENERAL
(19 miembros)

A

\

JUNTA DE

GOBIERNO ¢ e * o
(9 miembros elegidos -I
democriticamente)

| 1

SECRETARIA ‘ ‘ ‘
I

T ]
coMITE ‘ ‘ ASESORES ‘
1L

TECNICA COMITE

(5 profesionales) CIENTIFICO SOCIAL EXTERNOS
L

i i | ]
CEAFA

¥ X

FEDERACIONES AUTONOMICAS

ASOCIACIONES
UNIPROVINCIALES

i

MAS DE 250
ASOCIACIONES DE FAMILIARES
DE ENFERMOS DE ALZHEIMER
Y OTRAS DEMENCIAS

Actualmente, en Espafa las AFAs

estan agrupadas en una estructura
federativa articulada a varios niveles.

En este sentido, las principales areas
de preocupacion y reivindicacion de
CEAFA en la actualidad pueden resumir-
se de la siguiente manera:
® Aplicacion efectiva y eficaz de la

Ley de la Dependencia, superando

las barreras o condicionantes que se dan

en algunas Comunidades Auténomas, y

garantizando la atencidon especifica y

adecuada que las personas afectadas por

la enfermedad de Alzheimer requieren
dada su condicién de dependientes.

® Impulso a la investigacion, diri-
giendo su atencién no sélo a la cura
de la enfermedad, sino, sobre todo, al
diagnéstico precoz, como medio de
poder comenzar cuanto antes con la
aplicacion de las terapias de estimula-
cidn cognitiva y retardar la evolucion
de la enfermedad y aumentar, en la
medida de lo posible, los tiempos de
calidad de vida de los afectados.

® Implantacion de la ‘“tarjeta sani-
taria’ en todos los Sistemas Autoné-
micos de Salud, que permita a los
familiares acompanar al ser querido
en los servicios de atencién médica,
especialmente en Urgencias.

® Aumentar el apoyo a las AFAs, en
tanto que estructuras oferentes de
servicios y atenciones especializados

y de alta calidad y valor afiadido a las

personas afectadas por la enfermedad

de Alzheimer.

® Fomentar el reconocimiento de la
dimensién socio-sanitaria de Ila
enfermedad de Alzheimer, impulsando
la accion coordinada de las Adminis-
traciones competentes.

COMO CONTACTAR CON
UNA ASOCIACION

Para localizar la Asociacion de
Familiares de Enfermos de Alzheimer
y otras Demencias mds préxima a su
domicilio puede llamar al teléfono 902
174 517 o visitar la pagina Web
www.ceafa.es, donde constantemente
se actualizan los datos de identifica-
cion y localizacion de las AFAs exis-
tentes y de nueva creacion.
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Centro de referencia estatal de atencion a personas con enfermedad de
Alzheimer y otras demencias

UNA ESPERANZA DE FUTURO

La primera vez que desde el
IMSERSO Yy la Secretaria de
Estado de Servicios Sociales,
Familias y Discapacidad, me
ofrecieron la Direccion del
Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con
Enfermedad de Alzheimer y
otras Demencias de Salaman-
ca (CRE Alzheimer) pensé que
formar parte del nacimiento
de un proyecto desde cero era
un gran reto profesional al que
dificilmente podria negarme.

[ I |
MARIBEL GONZALEZ INGELMO

Directora CRE Alzheimer

oy, diez meses des-

pués de aquella pri-

mera  toma de

contacto, sé que es

mucho mas. La

dimension humana de
esta iniciativa supera con creces todo lo
que podria imaginar.

En este tiempo, y mientras la construc-
cion del centro va avanzando y ya estd
practicamente acabado, he tenido la opor-
tunidad de conocer en profundidad la
labor que han desarrollado en las ultimas
décadas los especialistas en Alzheimer o
en otras demencias, en la propia universi-
dad espaiiola, y en innumerables entida-
des, desde fundaciones hasta las
asociaciones de familiares de enfermos,
que han trabajado para mejorar la calidad
de vida y la esperanza de estos pacientes.

Grandes investigadores de nuestro pais,
profesionales médicos y expertos en Alz-
heimer, y desde luego desde la propia
Administracién como se demuestra en el
caso del CRE de Salamanca, siguen reali-
zando grandes esfuerzos, incluso en
muchas ocasiones personales, en la lucha
contra esta enfermedad.

Por eso, desde el CRE de Salamanca,
que dentro de poco abrira sus puertas,
queremos trabajar con todos: familias,
expertos, sanitarios e investigadores.
Aunar esfuerzos, partir de lo que ya todos
ellos han hecho posible y avanzar, apostar
por un futuro que sera dificil pero que
estoy convencida que sera mejor para
enfermos y familias.

Convenios de colaboracién

El entonces ministro de Trabajo y Asun-
tos Sociales, Jests Caldera, firmé el pasado
dia 14 de febrero en Salamanca convenios
de colaboracién con AFA, CEAFA, Univer-
sidad de Salamanca, Universidad Pontificia
y la Fundacién Maria Wolff. Ademas, se han
firmado después otros convenios con el
Consejo Superior de Investigaciones
Cientificas (CSIC), Instituto Gerontoldgi-
co Matia-Ingema, con el Centro para el
Desarrollo de las Telecomunicaciones de
Castilla y Ledn (CEDTEL).Y esto es sélo
el principio de la labor que vamos a des-
arrollar desde el CRE de Salamanca.

El titular del Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales insistié durante su inter-
vencioén en la creacion de una red interna-
cional de expertos sobre Alzheimer o
sobre otras Demencias. Ademas, el CRE
de Salamanca trabajara en la innovacién de
modelos de intervencién para las 120 pla-
zas de residencia y las 24 para centro de
dia y de noche con las que cuenta el cen-
tro e impulsara la formacién de cuidado-
res formales e informales, familias y
técnicos.

El IMSERSO impulsara las lineas de
investigacion especificas sobre el Alzhei-
mer y promovera otras lineas que se des-
arrollaran en diversas universidades y
centros de investigacion de ambito estatal
e internacional. Se trata de ofrecer un ser-
vicio que posibilite a los expertos el traba-
jo en red, que permita el desarrollo y la
transferencia del conocimiento sobre
estas enfermedades y su adecuado trata-
miento interdisciplinar.

El' IMSERSO impulsara las lineas de
investigacion especificas sobre el
Alzheimer y promoverd otras

lineas que se desarrollaran

en diversas universidades

y centros de

investigacion de

ambito estatal e

internacional
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Pagina web

Contamos también con la pagina web
www.cre-alzheimer.org. Somos conscien-
tes de que internet se ha convertido en
un canal de comunicacién imprescindible,
por ello se crea un sitio web accesible
basado en acciones de divulgacion y for-
macioén, con espacios de discusion y de
acceso a los servicios del centro, sirvien-
do como punto de encuentro de toda la
comunidad.

Vamos a trabajar con teson para pro-
mover en todo el territorio del Estado el
avance en buUsquedas de respuestas y
soluciones globales en la atencién socio-
sanitaria y la mejora de la calidad de vida
de las personas con enfermedad de Alz-
heimer o con otras Demencias y de sus
familias cuidadoras.

Queremos convertirnos en un modelo
avanzado e innovador de referencia desti-
nado a la investigacion, promocion y apo-
yo en el desarrollo de otros recursos

e e T e e

.

del sector y colaborar en el impulso

de la mejora continua en la calidad y uni-
versalizacion de los Servicios Sociales.

Y, desde luego, prestaremos a las per-
sonas que padecen Alzheimer y a sus
familias o cuidadores una atencion espe-
cializada, basada en la calidad de los servi-
cios publicos como referente.

Sabemos que los casos diagnosticados
de demencias tipo Alzheimer, ademas de
los muchos que todavia quedan por diag-
nosticar, nos colocan en una situacién de
crecimiento cuantitativo de la enferme-
dad. Seguin la OMS, casi todos los calculos
de prevalencia de demencia en la pobla-
cion mayor de 65 afios se sitlian entre el
5y el 8 por ciento, mientras que el riesgo
acumulado de presentar demencia a los
80 afios, se estima entre el |15y el 25 por
ciento.

Servicio de intervencién
directa

El centro, disefiado en funcién de este
crecimiento de la enfermedad, contara

también con un Servicio de
Intervencion Directa, organizado en
pequefas unidades, (un total de 8), que
ofrecera programas de Intervenciéon
Integral con la familia y, como ya he
comentado, una Unidad Residencial y de
Intervencion sociosanitaria para los afec-
tados como modelo de convivencia, que
facilite la aplicacién y evaluacion de nue-
vos protocolos o métodos de atencion.
Contara también con una escuela de cui-
dadores, programas especificos para la
mejor informacién y formacion de las
personas cuidadoras, programas de res-
piro familiar y, desde luego, en actividades
de colaboracién con las asociaciones de
familiares de enfermos.

El IMSERSO promueve y asume esta
iniciativa, a través de la Secretaria de
Estado de Politica Social, Familias y Aten-
cién a la Dependencia y a la Discapaci-
dad. El equipo del centro, y yo misma
como directora del CRE Alzheimer, esta-
mos ya trabajando para que cuanto antes

¢ todo este proyecto sea una realidad.
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uriosamente, este gru-

po de enfermedades

convergen y confluyen

en lo que se ha venido

a llamar deterioro cog-

nitivo grave, demencia
grave,... donde pudiera parecer que “todo
es lo mismo”, fruto de un cerebro devas-
tado donde las capacidades residuales son
muy limitadas, las posibilidades de comu-
nicacién escasas y donde “intervenir” es,
sencillamente, al menos hasta ahora, casi
imposible.

Algunos hechos hablan por si solos: no
existen apenas pruebas de evaluacion del
deterioro cognitivo grave, se desconoce
qué hay dentro de ese concepto (si la
evolucion de las diversas enfermedades es
la misma, si es similar su afectacién en las
diferentes areas del funcionamiento cog-
nitivo, si se sigue un patrén prototipico o
no,...), dificilmente se encuentran trabajos
de investigacién que aborden, en revistas
de prestigio, alguna cuestion relativa a una
situacién que compromete tarde o tem-
prano a todas las personas que sufren
alguna enfermedad neurodegenerativa.

Determinar la incidencia y prevalencia
de la demencia es una ciencia inexacta. El
deterioro cognitivo que causa la demen-
cia es muchas veces dificil de definir y
detectar en la poblacién general. A pesar
de las dificultades para determinar la pre-
valencia e incidencia, estd claro que la
demencia supone una carga sustancial en
nuestra sociedad como han comentado
Kukull y Bowen (2002). Se calcula que
cerca del 6% de la poblacién anciana
mayor de 65 afios sufre de demencia, con
una inexplicada ligera predominancia en
mujeres y diferencias sustanciales con res-
pecto a las diferentes regiones geogrifi-
cas.

Entre las diferentes formas de demen-
cia que se conocen, la enfermedad de Al-
zheimer es la mds predominante en
nuestra sociedad. Otras causas de demen-
cia también con una prevalencia impor-
tante son la demencia con cuerpos de
Lewy, demencia vascular o demencia
secundaria a otras enfermedades.

Algunos datos

A nivel mundial, y considerando que
aproximadamente un 25%, de los casos de

M |
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Uno de los grandes retos que
tiene la atencion e intervencion
con personas mayores en parti-
cular y la ciencia en general, son
sin duda, las enfermedades neu-

rodegenerativas y entre ellas,
especialmente, las demen-

cias. Mas tarde o mas tem-
prano los diferentes tipos y
subtipos de demencia deri-
van inevitablemente hacia
situaciones mas y mas gra-
ves,donde se dispara la dis-
capacidad, la dependencia

y la carga asociada a estos

cuidados.

Deterioro cognitivo [{&\73
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demencia entre las personas
mayores de 65 afios corresponden

a un estadio avanzado o grave de la
enfermedad (estudio de Hebert,
Scherr, Bienias, Bennett y Evans en
el 2003), se estima que existen 6,07
millones de personas con deterioro
cognitivo grave. En Espafia existen
aproximadamente 900.000 casos de
demencia, luego utilizando el mismo
criterio, podemos llegar a la conclu-
siéon de que hay aproximadamente
225.000 personas mayores de 65
aflos con demencia grave en nuestro
pais. La proporcion de demencia grave
va incrementando a medida que lo
hace el grupo de edad estudiado, por

Cerca del 6% de la poblacion
anciana mayor de 65 anos sufre
de demencia, con una inexplicada
ligera predominancia en mujeres
y diferencias sustanciales con
respecto a las diferentes

regiones geogrdficas
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lo que hay que considerar que a medida
que se produzca un crecimiento de los
grupos de edad mas avanzados (>85
afios), como esta ocurriendo actualmente
en la poblacién mundial, la proporcién de
demencia grave entre estos pacientes
tendera a un aumento significativo.

De la misma manera, y como conse-
cuencia del envejecimiento que esta des-
arrollando la poblaciéon en estas ultimas
décadas, se puede prever un aumento en
este tipo de trastornos que implican un
deterioro cognitivo grave en los pacien-
tes, tanto en paises desarrollados como
en los que estan en vias de desarrollo.

mente pocos afos, el esfuerzo investiga-
dor que se les ha prestado ha sido muy
escaso. Ultimamente, en cambio, parece
que las miradas estan algo mas puestas
(aunque todavia muy timidamente) en
estos pacientes. Junto con el desarrollo y
comercializacion de nuevas moléculas
terapéuticas dirigidas especificamente al
tratamiento de las fases mas graves, se
estan desarrollando nuevos tests de
medida y nuevas formas de intervencion
mas adecuadas, ante un reto que es el
tratamiento del deterioro cognitivo gra-
ve, de importancia extrema en el ambito
de la atencién sociosanitaria.

La definicion de demencia no posee
unos criterios que hayan sido adoptados
internacionalmente y sin discusién por
todos los ambitos tanto clinicos como
investigadores.Asimismo, no existen unos
indicadores claros de estadiaje de
demencia que indiquen cuando una per-
sona se encuentra en una fase leve,
moderada o grave de la enfermedad. Bien
es cierto que establecer estas fronteras
es una tarea que en cierta medida hace
unas distinciones artificiales a un proceso
que es progresivo y que no resulta homo-
géneo para todos los sujetos que lo pade-
cen.

Sin embargo, para llevar a cabo tanto
una buena evaluacion, como para el dise-
fio de intervenciones y de investigaciones
metodoldgicamente correctas, es necesa-
rio contar con unos criterios que nos
permitan diferenciar cudndo un deterio-
ro cognitivo se encuentra en una u otra
fase.

Las fases iniciales, leve y moderada de
la demencia han sido y estdn siendo bien
estudiadas y se dedica un gran esfuerzo a
desarrollar tanto instrumentos de medi-
da como terapias (farmacologicas y no-
farmacoldgicas) adaptadas y adecuadas a
los requerimientos y caracteristicas de
estos pacientes.

Sin embargo, no se puede afirmar lo
mismo de las fases mas avanzadas de la
enfermedad, a las que, hasta hace relativa-

El deterioro cognitivo grave ha sido y
es una entidad clinica olvidada por la
mayoria de los autores también a la hora
de disefar pruebas especificas para su
valoracion. Algunas de las pruebas que se
encuentran y que son ampliamente utiliza-
das no han sido especificamente desarro-
lladas para su aplicacién en personas con
deterioro cognitivo grave. Especialmente
las pruebas pertenecientes a la evaluacién
de los sintomas neuropsiquiatricos, son
en realidad pruebas que se administran en
la practica clinica a personas en cualquier
estadio de deterioro cognitivo. Lo ideal
seria que esas pruebas tuvieran una forma
homologa para la evaluacion del deterio-
ro cognitivo grave. Otra gran deficiencia
es el limitado poder de discriminacion de
muchas de las pruebas de valoracién neu-
ropsicolégica y su bajo poder estadistico,
en las que las puntuaciones de la mayoria
de los pacientes muestran el denominado
efecto suelo.

El grupo de investigacion de la Funda-
cién Instituto Gerontologico Matia
(INGEMA), desarrolla una de sus principa-
les lineas de investigacion en el tema del
Deterioro Cognitivo Grave. Entre los
resultados mas destacados, se encuentran
la realizacién y validacion de diferentes
terapias de intervencion (Estudio Longitu-
dinal Donosita y Método Montessori)
especificamente disefiadas para estos
pacientes, la validacién de una prueba de

evaluacion para el deterioro
cognitivo grave que se encuentra
finalizando el proceso de publicacion
(Severe Cognitive Impairment Profile), y
un amplio desarrollo en el tema de la con-
ceptualizacién tedrica de qué es y como
es ese Deterioro Cognitivo Grave del que
venimos hablando.

Resumiendo algunos de los datos obte-
nidos en la conceptualizacion del DCG,
podemos adelantar algunas conclusiones:

® Se han determinado cuatro grupos
de gravedad, dentro del enorme y hetero-
géneo conjunto de sujetos con etiqueta
de “deterioro cognitivo grave”. Esos cua-
tro grupos han sido denominados:“mode-
radamente grave”, “grave”, “muy grave” y
“extremadamente grave”.

® Dentro de la progresion del deterio-
ro en las fases graves, se ha encontrado
que éste no progresa homogéneamente,y
que no todos los sujetos, una vez que
alcanzan estos estadios, se encuentran en
la misma situacién cognitiva y funcional.

® La disminucién de las capacidades es
progresiva durante las cuatro fases esta-
blecidas, ocurriendo un importante decli-
ve al entrar en la fase de deterioro
“extremadamente grave”.

® Es ademas en esta fase de mayor gra-
vedad cuando se encuentran mayores
diferencias entre los individuos que estan
en ese grupo, lo que indica que la variabi-
lidad interindividual va aumentando a
medida que progresa la enfermedad.

Por todas estas razones enumeradas se
puede concluir que la investigacion den-
tro de este campo esta lejos de haber ter-
minado. Siguen siendo muchas las
deficiencias que han de solventarse. Sobre
todo se ha de pensar que una buena valo-
racion integral es el pilar sobre el que se
asienta el adecuado plan de cuidados y de
actuaciones, el cual sera erréneo si no
esta cimentado en una buena valoracioén.
Y sobre todo pensar en la necesidad de
cambiar y que las personas que padecen
deterioro cognitivo grave, no sean nunca
mas: los grandes olvidados.
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La alta incidencia de Enferme-
dad de Alzheimer (EA) y las
alarmantes previsiones de incre-
mento en un futuro inmediato,
conforme aumenta nuestra ex-
pectativa de vida, hacen necesa-
rio avanzar por un lado en la
busqueda de respuestas y solu-
ciones globales a la problemati-
ca que esta enfermedad plan-
tea, y ademas adoptar medidas
de indole social, que repercutan
en la mejora de la atencion a las
personas con EA u otro tipo de
demencia, asi como en su en-
torno familiar y social.

[ |
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Prof. Titular de Fisiologia
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Una de las necesidades sociales que reclaman las asociaciones de familiares de
enfermos de Alzheimer, es que los profesionales en contacto con personas afectadas
y con sus familiares, posean un nivel 6ptimo de formacion especializada

Colaboracion IMSERSO-Universidad de Salamanca

PLAN DE FORMACION
EN ALZHEIMER

n respuesta a la apremiante

necesidad social en materia

de formacién en la atencién

a personas con Enfermedad

de Alzheimer y otras demen-

cias, el Instituto de Mayores y
de Servicios Sociales (IMSERSO) plantea
la necesidad de una formacion especifica
para los profesionales en contacto con
las personas y familiares de personas con
este tipo de demencia.

En esta linea, la Universidad de Sala-
manca (USAL) ha desarrollado un Plan de
Formacion elaborado desde el Instituto
de Neurociencias de Castilla y Ledn.

Este Plan de Formacién, que surge
como consecuencia del Protocolo de
colaboracién establecido entre el enton-
ces Ministerio de Trabajo y Asuntos Socia-
les, a través del IMSERSO y la Universidad
de Salamanca-Instituto de Neurociencias
de Castilla y Ledn en materia de forma-
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cién, ha sido plasmado en un convenio
especifico de colaboracién entre la Uni-
versidad de Salamanca y el Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, para la pro-
mocioén y desarrollo conjunto o coordi-
nado de actividades de formacién puntual
o continuada, formacién profesional
especializada y formacién de postgrado
que se concreta en el momento actual en
la oferta de un Master en atencién a per-
sonas y familiares de personas con Enfer-
medad de Alzheimer.

Todo ello enmarcado dentro del Plan
Funcional del Centro de Referencia Esta-
tal de Atencion a Personas con enferme-
dad Alzheimer y otras demencias.

El principal objetivo de los programas
integrados en este Plan de Formacion que
ofrece la USAL, es ofrecer a los profesio-
nales hacia los que va dirigido, elementos e
instrumentos de formacion e informacion
orientados a la soluciéon de los problemas
reales con los que se enfrentan en su labor
diaria en contacto con las personas que
sufren esta enfermedad y su entorno, a
mejorar sus habilidades y conocimientos,a
conocer Yy aplicar las ultimas novedades en
materia terapéutica, paliativa y juridica.

En definitiva, un objetivo dirigido a
formar en competencias especificas en el
campo de las demencias.

Precisamente, una de las necesidades
sociales que reclaman las asociaciones de
familiares de enfermos de Alzheimer, es
que los profesionales en contacto con
personas con Enfermedad de Alzheimer
y otras demencias, y con sus familiares,
posean un nivel 6ptimo de formacién
especializada en este tipo de demencias.

El sistema actual de formacion de espe-
cialistas de cada una de las profesiones
implicadas, tanto sociales como sanitarias,
no ofrece a estos profesionales, en el
momento actual, un nivel adecuado y sufi-
ciente que les permita actuar con un mayor
conocimiento, fluidez y comprension, con
las personas con demencia e interaccionar
y asesorar mejor a sus familiares.

Este Plan de Formacién pretende dar
respuesta a esta necesidad de formacién
en materia de demencias y ha sido dise-

fiado y dirigido a tres colectivos claves: |

-

profesionales, responsables directos de
la atencién a la persona que sufre Enfer-
medad de Alzheimer; familiares, respon-
sables de la atencién a la persona
afectada y pilar esencial en la mejora de
su calidad de vida; otros cuidadores, pilar
fundamental en el apoyo y descanso de
los familiares y de las personas con EA.

El primer paso para la puesta en mar-
cha de este Plan se iniciara con la oferta
un Master Profesional en atencién espe-
cializada a personas y familiares de per-
sonas con enfermedad de Alzheimer y
otras demencias que, inicialmente, se
ofertara en formato de Experto Univer-
sitario para en un segundo afio continuar
con la formacién del Propio Master.

Sobre esta base se extraeran cursos
de Formacion Continua en los que se
ofertaran programas de actualizacion,
ciclos de conferencias y programas de
divulgacién, promocion y difusion de los
avances en los resultados de la investiga-
ciéon en aspectos socio-sanitarios de la
EA y de otras demencias.

En definitiva, los contenidos del pro-
grama estan concebidos con el fin de
ofrecer los avances cientifico-técnicos
mas relevantes producidos en los distin-
tos ambitos de la atencidn primaria de
salud en sus aspectos conceptual, clinico,
juridico, comunitario y organizativo.

Ello contribuira a la informacién, for-
macion y apoyo a los familiares de perso-
nas con demencias, a la promocion
general del conocimiento, a la comunica-
cién e intercambio de opiniones entre
los investigadores asi como entre estos y
la sociedad en general, sobre el desarro-
llo de la investigacion y las demandas y
exigencias de la sociedad en materia de
investigacion cientifica y socio-sanitaria
referida a demencias.

Serdan cursos dirigidos a profesionales
de las distintas especialidades, que inter-
vienen en los diferentes procesos y esta-
dios de la enfermedad, actuando no solo
sobre las personas que la sufren, sino
también sobre los familiares de éstos,
que han de contar con la debida capaci-
tacién, para lo cual requieren una forma-
cion especifica y continuada.

—B—

cionados con la atencion a personas con
demencias, en el que ofertamos en primer
lugar el Titulo de Experto Universitario en
Demencias y una vez superado este nivel
de formacioén acceder a la formacién en el
Titulo de Master Universitario en aten-
cion especializada a personas y familiares
de personas con enfermedad de Alzhei-
mer y otras demencias.

La oferta va dirigida a titulados en
Derecho, Enfermeria, Fisioterapia, Medi-
cina, Psicologia, Terapia Ocupacional y
Trabajo Social. El desarrollo formativo se
fundamenta en una vision multidisciplinar
e interdisciplinaria.

Un master pensado y disefiado para los
profesionales que pueden intervenir en la
atencion a las personas con demencia y
sus familias. Un master pensado para que
los profesionales trabajen en equipo (com-
plementariedad). Es decir, un master capaz
de facilitar un tronco comun de formacién
que facilite y permita un trabajo en equipo,
y que a la vez contenga programas diferen-
ciados que puedan responder a las dife-
rentes necesidades (especificidad). Con
tres elementos fundamentales a trabajar:
conocimiento, habilidades y actitudes.

Un Master desde la Ley de Autonomia
Personal y Proteccion de la Dependencia,
de caracter Profesional y ofertado como
Titulo Propio de la Universidad de Sala-
manca con el marchamo del IMSERSO,
con un signo eminentemente aplicado,
practico y donde el aspecto fundamental
de la formacién es el saber hacer.

El disefio de nuevas titulaciones en el
marco del proceso de convergencia euro-
pea, representa un nuevo planteamiento
organizativo y didactico en la universidad
espafola. La adaptacion a las necesidades
del mercado de trabajo de los nuevos
disefios académicos y una metodologia
basada en el planteamiento de objetivos
especificos para definir conocimientos y
habilidades (qué debe saber hacer y qué
debe conocer el alumno) son la base de la
reforma que se esta produciendo y que
queda incorporada en este Plan de For-

. macion.
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Una nueva forma de tratar el Alzheimer

TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS

El imparable envejecimiento
de las sociedades desarrolladas
y en vias de desarrollo ha he-
cho que las demencias sean
uno de los principales proble-
mas de salud publica.Tras el
cancer, las demencias son la
segunda enfermedad mas fre-
cuente del mundo con 24 mi-
llones de afectados directos.

M |
RUBEN MUNIZ SCHWOCHERT /
JAVIER OLAZARAN RODRIGUEZ

Fundacion Maria Wolff Alzheimer

ay muchos tipos y cau-
sas de demencia, siendo
el Alzheimer solo una
de ellas. Las demencias
se definen como una
enfermedad organica
del cerebro que causa el deterioro de
las facultades intelectuales (memoria,
la atencidn, juicio, etc.). Con frecuen-
cia se afladen cambios en el estado de
animo, la personalidad y la conducta.
El término “demencia senil” ha caido
en desuso, dado que la edad es tan
solo un factor de riesgo; hay personas
(muy pocas) que padecen Alzheimer
desde los treinta, e incluso antes.
Lejos de tener una Unica causa, el
Alzheimer parece ser el resultado de
una combinacién de factores genéti-
cos y ambientales no del todo conoci-
dos que provocan la aparicion de
depésitos proteicos anémalos en el
cerebro (depositos de amiloide), a los
que se afade una disfuncion en el
transporte de nutrientes por la neu-
rona. El resultado es un fallo en Ila
capacidad comunicativa de las neuro-
nas y, finalmente, la muerte de las mis-
mas. Estos ‘esqueletos’ neuronales
tienden a agregarse en torno a los
depdsitos de amiloide provocando
una respuesta inflamatoria del sistema
inmunolégico que, posiblemente,
empeore la situacion. Por ultimo, los

fallos en el sistema vascular del cere-
bro contribuyen alin mas a adelantar y
agravar los sintomas de la enferme-
dad.

La principal expresion clinica del
Alzheimer es un deterioro progresivo
de las facultades intelectuales, que se
manifiesta por término medio a lo lar-
go de 10 afos. Durante ese tiempo, la
persona va perdiendo su autonomia

en las actividades de la vida diaria. Las |

primeras dificultades aparecen en las

actividades complejas (manejar dine-
ro, recordar las citas, etc.). La capaci-
dad de vestirse y de asearse se pierde
hacia el 5° 6 6° afno.Al final del proce-
so el enfermo puede pasar largos
periodos encamado, con incontinencia
urinaria y fecal. No es dificil imaginar
el coste humano y econdmico que
supone cuidar a estas personas las 24
horas del dia durante tantos afios.
Aunque el Alzheimer causa algo mas
de la mitad de las demencias, no pode-
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mos olvidar otras causas, tales como las
lesiones cerebrales vasculares (derra-
mes Yy/o infartos cerebrales), la demen-
cia con cuerpos de Lewy, la enfermedad
de Pick, otras enfermedades neurodege-
nerativas, la variante humana de la ence-
falopatia espongiforme bovina (vacas
locas), la demencia causada por el virus
del SIDA, algunos déficit vitaminicos,
algunos trastornos metabdlicos, el trau-
ma craneal, los tumores, las infecciones
y los toxicos

Ante esta complejidad de manifesta-
ciones y causas, el lector comprendera
la dificultad del abordaje terapéutico de
las demencias, y la necesidad de que
dicho abordaje se lleve a cabo desde

una perspectiva global que incluya los
aspectos bioldgicos, psicolégicos vy
sociales.

Tratamiento farmacolégico

En la dltima década han aparecido
varios firmacos especificos para las
demencias, cuyos efectos son alin poco
satisfactorios. Estos fairmacos, dirigidos
hacia las manifestaciones intelectivas y
funcionales, consiguen mejorar la auto-
nomia del enfermo tan solo de forma
marginal. También es limitada la eficacia
de farmacos menos especificos, orienta-
dos a hacer mas llevaderos algunos de
los trastornos conductuales y psicoldgi-
cos. Estos farmacos, que no estan des-
provistos de efectos adversos, deben
reservarse para el manejo de trastor-
nos prominentes (agitacion, delirio,
depresidn, etc.) en los que las medidas
no farmacoldgicas hayan resultado insu-
ficientes.

La enorme atencion que los medios
de comunicacién y las instituciones
prestan a la via farmacoldgica en el Alz-
heimer es, por supuesto, bienintencio-
nada. Sin embargo, en tanto no se
disponga de alglin remedio que cure o,
cuanto menos, detenga la enfermedad,
este sesgo farmacoldgico esta restando
atencion a otra via de eficacia cuanto
menos similar: las Terapias No Farmaco-
l6gicas (TNF).

{Que son las Terapias
No Farmacolégicas para
Alzheimer?

Se entiende por Terapias o Interven-
ciones No Farmacolégicas aquellas
actuaciones que obtienen un resultado
clinico relevante en el paciente o en
quienes le rodean, sin el uso de substan-
cias quimicas.

En la practica estas intervenciones se
pueden clasificar por los efectos tera-
péuticos que persiguen (mejorar la cog-
nicién, la conducta, las actividades de la
vida diaria, etc.) o por la técnica predo-
minante (musicoterapia, psicomotrici-
dad, terapia cognitiva, animacién
sociocultural, estimulacion con luz
abundante, etc.). Para merecer el califi-
cativo de “terapia” estas técnicas deben

ademas ser replicables, con
independencia de los profesiona-
les y lugares de aplicacion.

En los ultimos afos algunas (insisti-
mos: solo algunas) de estas interven-
ciones han demostrado, mediante
ensayos clinicos similares a los llevados
a cabo con farmacos, que pueden
mejorar la capacidad intelectual, la
autonomia, el estado de animo, la con-
ducta y la situacién fisica de los pacien-
tes. Ademads, estas intervenciones
mejoran la situacién del cuidador vy
permiten postergar el ingreso en resi-
dencia, con el consiguiente ahorro eco-
némico y social.

Por ejemplo, los programas de ejer-
cicio fisico aerébico mejoran la salud
general de los pacientes y evitan com-
plicaciones importantes, tales como las
caidas. Las medidas de corte conduc-
tual (simplificacién del entorno, activi-
dades placenteras, etc.) mejoran la
afectividad y la conducta y permiten
reducir la ingesta de farmacos tranqui-
lizantes. Por su parte, los programas
educativos y los grupos de apoyo para
los cuidadores consiguen un manejo
mas eficiente de la enfermedad, con la
consiguiente reduccién en la sensaciéon
de carga y en la depresién del cuida-
dor.

Al igual que sucede con los farmacos,
los efectos de las TNF distan de ser solu-
ciones plenamente satisfactorias. Sin
embargo, tienen ventajas alin no recono-
cidas:

® Su eficacia es comparable a la de los
farmacos, con un espectro de actuacion
mayor.

® Los efectos secundarios son infimos
en intensidad y frecuencia.

® Su coste es similar o inferior al de
los farmacos

® los tratamientos no farmacoldgi-
cos acttian con independencia de que el
paciente reciba o no ademads un trata-
miento farmacolégico. Mas aun, hay indi-
cios de que la combinacién de
tratamientos farmacolégicos y no farma-
colégicos pueden potenciarse mutua-
mente.

Debe admitirse, sin embargo, que la
administracién de un firmaco es mas
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comoda y replicable. Por esa razon, la
realizacion de ensayos clinicos rigurosos
es mas dificil en el caso de las TNF. De
hecho, muchas intervenciones no farma-
coldgicas aiin no han demostrado su efi-
cacia de una forma rigurosa, y existe el
riesgo (y a veces la practica) de calificar
cualquier intervencién como terapia.
Esta practica frivola ha dafiado el des-
arrollo de las intervenciones no farma-
colégicas, dado que desacredita a
aquellas intervenciones de eficacia rigu-
rosamente demostrada.

Conclusiones
y reflexiones finales

Las TNF son un tratamiento adln
emergente en la consciencia social y pro-
fesional. Pero solo es emergente en la
consciencia, dado que las intervenciones
no farmacoldgicas han estado presentes
desde hace mucho tiempo como las
medidas clinicas mas extendidas en el
tratamiento de las demencias: programas
de apoyo a cuidadores, tratamientos en
centros de dia y residencias, métodos de
manejo conductual, etc. El peso econé-
mico y social, y el impacto de estas
intervenciones en la calidad de vida de
los afectados es enorme.

Sin embargo, los incomparables
recursos econdémicos invertidos en
publicidad y relaciones publicas por el
enfoque farmacolégico han impedido,
sin quererlo, que la sociedad tome con-
ciencia del peso y del potencial de las
TNF como remedio paliativo inmediato
para aliviar las devastadoras consecuen-
cias del Alzheimer en el paciente y en
quienes le rodean.

Los tratamientos farmacoldgicos para
Alzheimer gozan de inversiones millona-
rias en investigacion y marketing. La posi-
bilidad de patentar un hallazgo, y la
garantia legal de poder retornar las
inversiones, favorece que las principales
compafifas farmacéuticas inviertan en
tratamientos para las demencias tipo Alz-
heimer. Por el contrario, en el caso de las
TNF la investigacidon es muy escasa dado
que, por su naturaleza basada en la inter-
accion humana, estas terapias son en la
practica imposibles de patentar. La falta,
pues, de interés industrial ha conducido
a una situacion histoérica en la que las

Las terapias deben
abordarse desde
una perspectiva
global que incluya
aspectos biolégicos,
psicoldgicos y
sociales

LINEAS DE INVESTIGACION

ay diversas lineas de investigacion abiertas en este momento sobre la
enfermedad de Alzheimer, pero la mas novedosa es la que relaciona una
proteina concreta con este tipo de demencia.

Un estudio realizado por un grupo de investigadores del Instituto de Neurocien-
cias —un centro mixto de la Universidad Miguel Herniandez de Elche y el Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas—, ha aportado evidencias directas de la alte-

racion de la proteina reelina con la enfermedad de Alzheimer.

La reelina es una proteina que regula la migracion de las neuronas durante el des-
arrollo del encéfalo y es esencial para la correcta organizacioén, desarrollo y plasti-

cidad de la corteza cerebral.

Desde el futuro Centro Estatal de Referencia para el tratamiento y la investiga-
cién de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias del IMSERSO, que estard
ubicado en Salamanca y cuenta ya con una dotacion de 12 millones de euros, se
potenciara la investigacién sobre esta dolencia, sobre todo en el ambito del tra-

tamiento.

TNF se han visto relegadas a un lugar
menor por falta de evidencia robusta a
su favor.

Por fortuna, esta situacion estd cam-
biando: algunas instituciones filantrépicas
repartidas por el mundo han empezado a
dedicar algunos recursos para investigar
la eficacia de estas intervenciones. Como
ejemplo, citar el grupo de trabajo NICE

M.J.B.

(Nacional Institute of Clinical Excellen-
ce) del sistema publico britanico de
salud, que estd estudiando la posibilidad
de incorporar las TNF como parte del
sistema de tratamiento estindar de las
demencias.

Mas informacién en
www.NPTherapies.org
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FAMILIA Y ALZHEIMER

MARK BEYEBACH

Postgrado en Familia y Dependencia
Universidad Pontificia de Salamanca

La enfermedad de Alzheimer es
el tipo mas frecuente de demen-
cia, constituyendo el 50% de las
demencias que sufren las perso-
nas de mas de 65 anos. En este
articulo analizaremos el enorme
impacto que esta enfermedad
tiene sobre los familiares del en-
fermo. Para ello empezaremos
recordando de qué forma cual-
quier afeccion fisica grave tiende
a impactar en las familias en las
que aparece, para examinar des-
pués el efecto concreto que se
produce en el caso del Alzheimer.

nalizaremos su impac-
to en los diferentes
subsistemas familiares
y describiremos breve-
mente qué tareas debe
enfrentar la familia en
funcion de la fase en que se encuentre la
enfermedad. Terminaremos revisando
algunas de las pautas que se pueden dar a
los familiares para que sobrelleven la
enfermedad de la mejor manera posible.

Podemos afirmar sin temor a equivo-
carnos que cualquier enfermedad grave y
cronica, tanto fisica como mental, es siem-
pre, en algin sentido, una enfermedad de
toda la familia, puesto que tiende a afectar
a todos y cada uno de sus miembros.

Todos experimentardn en mayor o
menor medida sentimientos de tristeza,
pérdida, rabia, frustracién, impotencia o
incluso culpa, mezclados con una dosis
considerable de ambivalencia.

La aparicién de una enfermedad croni-
ca grave conlleva ademas cambios y rea-
justes en los roles y funciones que se
desempeifiaban en la familia,y por lo gene-
ral supone también la aparicion de un rol
nuevo, el de “cuidador primario”, es decir,
la persona que asume la mayor parte de

los cuidados que exige la enfermedad.
Esta persona (que por razones de socia-
lizacion de género suele ser una mujer) es
quien pasa mas tiempo acompafiando y
atendiendo al enfermo, a menudo sacrifi-
cando o al menos orillando sus proyectos
personales. No es infrecuente que esta
dedicacion se traduzca en una relacion
muy estrecha y a veces sobreprotectora
con la persona enferma o discapacitada,
relaciéon que en algunos casos llega a ser

excluyente y deja fuera a otros i

miembros de la familia.

Asi, es posible que la atencién
que una madre vuelque en su hijo &2
con leucemia vaya en menoscabo
de sus otros hijos. El padre, por su
parte, corre el riesgo de quedar  _
relegado a una posicién peri- 4
férica de la que tal vez se
termine resintiendo la rela-
cion conyugal. Ademas, el
caracter absorbente de una
enfermedad grave suele
dejar poco tiempo y poca
energia para el contacto |
de los familiares con el
mundo exterior.

Esta tendencia al
aislamiento social -
es especialmente |4
desafortunada  si
tenemos en cuenta
que es precisamente
en estas circunstan-
cias cuando la familia
requiere mas apoyos
externos que en
condiciones norma-
les.

El  aislamiento
puede verse acen-
tuado en los casos
en los que la enfer-
medad estd asocia-
da a un cierto
estigma social (por
ejemplo, el caso
del SIDA, o el de la esquizofrenia) o
genera dificultades en la interaccién
con el entorno.
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{De qué depende el impacto
que una enfermedad tenga en
la familia?

El impacto familiar de una enfermedad
no siempre es el mismo. Hay muchas fami-
lias que redoblan su unién y fortalecen sus
lazos ante la aparicion de una enfermedad
grave en uno de sus miembros, pero tam-
bién estin las que entran en conflicto o
incluso terminan separadas.

Coémo afecte una enfermedad
A\ dada a una familia determinada
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depende de un gran nimero de variables,
entre las que cabe citar la composicién y
estructura de la familia, la fase del ciclo
vital en el que se encuentre, su historia
previa, su experiencia con otras enferme-
dades o discapacidades, la red de apoyo
social de la que dispone o la construccion
social de la enfermedad en la cultura en
la que se inserta.

En este sentido, la enfermedad actuia
como una verdadera lente de aumento,
que pone de relieve las caracteristicas
previas de la familia en la que aparece: si
era una familia bien avenida y cohesiona-
da probablemente responda a la enfer-
medad aumentando su cohesién y su
ayuda mutua, si en ella habia importantes
conflictos relacionales, tal vez reaccione
con nuevas peleas e incluso con la disgre-
gacién definitiva.

Ademéds de estas variables familiares,
tienen su relevancia por supuesto los fac-
tores individuales (no todos los enfermos
son iguales) asi como los que estan liga-
dos a la propia enfermedad (no todas las
enfermedades son iguales). Entre estos
ultimos, cabe citar el tipo de comienzo
(gradual o repentino), el desenlace espe-
rable (fatal o no fatal), el curso previsible
(constante, progresivo o con recaidas), el
grado de incapacitacién y por consiguien-
te los cuidados requeridos (la carga ins-
trumental), la visibilidad o invisibilidad de
los sintomas, etc. Como veremos mas
abajo resulta especialmente importante
la fase en la que se halle la enfermedad

(en un esquema general, fase aguda, cro-
nica o terminal).

El Alzheimer es una enfermedad que
reline caracteristicas especialmente negati-
vas en cuanto al impacto familiar. Es un cua-
dro de comienzo insidioso y dificil de
diagnosticar, lo que aumenta la incertidum-
bre de los familiares y ademads conlleva
posibles errores en la atribucion (por ejem-
plo, pueden atribuir los olvidos del abuelo al
despiste o incluso la mala intencion).

El curso es progresivo, por lo que va
requiriendo cada vez mas y mas cuidados,
en lo que para los cuidadores constituye
una auténtica “maratén” que a menudo
parece interminable.

El desenlace es fatal, con lo que ni
siquiera cabe la esperanza de una hipo-
tética curacion. Ademas, la incapacita-
cién que va produciendo no es sélo de
tipo instrumental sino sobre todo de
tipo emocional y psicoldgico, con lo que
los familiares no se ven solamente con-
frontados con la necesidad de ejercer
ciertas tareas o prodigar cada vez mas
cuidados materiales, sino de ir asimilan-
do una verdadera “muerte psicoldgica”
del ser querido.

Los problemas de conducta y even-
tualmente la agresividad complican ain
mas la situacién. Por eso no es de extra-
fiar que segln todas las investigaciones
disponibles los cuidadores primarios de
enfermos de Alzheimer tengan un riesgo
muy elevado de padecer depresion y
ansiedad.

SiNDROME DEL CUIDADOR

ija de entre 40-50 afios, casada y con hijos.Asi es el perfil mas frecuente del cui-

dador de una persona con Alzheimer. Muchos cuidadores trabajan fuera del

domicilio familiar; no tienen ninguna formacion en el cuidado de personas depen-

dientes, no estan remuneradas y desarrollan una jornada de trabajo sin limites estableci-

dos. Su cuidado les afecta de forma muy dispar, desde favorecer cuadros depresivos,

insomnio, agresividad, cambios de humor; también puede reducir las defensas o suponer
un gran gasto econémico para los que se hacen cargo de los pacientes.

Cuando los cuidadores son hijos del enfermo suelen percibir la situacién como un con-

tratiempo en la vida y tratan de adaptarse a la enfermedad, incluso procuran mantener los

contactos sociales. Suelen tener mas posibilidad de encontrar valvulas de escape que cuan-

do el cuidador principal es el conyuge.

Cuando los cuidadores son los conyuges el principal problema con el que se encuen-
tran es la soledad. El riesgo mas grande que tienen los cuidadores es el conocido como
“sindrome del cuidador”, que conduce a estrés laboral y afectivo, cansancio, cefaleas, ansie-
dad e incluso una fase de vacio personal, que suele aparecer cuando el enfermo ha ingre-
sado en una residencia o ha fallecido y el cuidador tiene que aprender a vivir sin él.

Jz.c.

El impacto del Alzheimer segin
el subsistema familiar

Para el cényuge sano, el Alzheimer supo-
ne el deterioro de la comunicacién y la inti-
midad con su pareja, pero sobre todo la
pérdida progresiva e implacable de la iden-
tidad del compafiero, que tal vez lo haya
sido de casi toda una vida. Si son los/las
hijos/as quienes asumen el cuidado del
enfermo, se plantearan cuestiones relacio-
nadas con la inversién jerarquica que va a
producirse, con los cuidadores ahora en
posicion de padres/madres de quien es su
progenitor.

Especial atencion merecen los nietos, a
menudo descuidados por la falsa creencia
de que se les puede mantener al margen.
Ellos también sufren el impacto emocional
de la enfermedad, y ademds tendran mas
dificultades que un adulto para entender y
asimilar la situacion.

Por otra parte, los reajustes en la orga-
nizacién familiar que exige la enfermedad
pueden tener un impacto indirecto sobre
ellos; tal vez ahora su madre esté sobrecar-
gada atendiendo a la abuela enferma y ten-
ga menos tiempo para disciplinarles;
seguramente a ellos les afecte ver a su
padre estresado o deprimido.

Tareas de la familia segun la
fase de la enfermedad

Segun evoluciona, el Alzheimer ira exi-
giendo respuestas diferentes a los familia-
res del enfermo, pero también a los
profesionales que intervengan con la fami-
i lia en cada momento.
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En la fase inicial, cuando van apareciendo
los primeros sintomas pero el enfermo aln
mantiene la mayoria de sus capacidades y
por tanto su autonomia, la tarea fundamen-
tal de la familia sera movilizarse para con-
seguir un diagnodstico y un tratamiento
correctos.

Desde el punto de vista emocional, ten-
dran primero que manejar la incertidum-
bre y después asumir el diagndstico que
reciban. En el plano instrumental, sera con-
veniente empezar a organizar los cuidados
presentes Y a planificar los futuros, y propi-
ciar la actividad y las relaciones sociales del
enfermo.

En cuanto a los profesionales, se centra-
ran en informar adecuadamente, tanto
sobre los aspectos bioldgicos de la enfer-
medad como sobre los aspectos psicoso-
ciales en los que se vera afectada la familia.

También fomentaran el didlogo y la
negociacién entre los familiares respecto
de los cuidados futuros, asi como la expre-
sién de sus sentimientos.Ademas conviene
empezar a hablar con claridad las cuestio-
nes referidas al dinero y a los temas legales.

En la fase media o moderada el enfermo
es ya un dependiente que necesita supervi-
sion, aparecen con frecuencia dificultades
conductuales como la agresividad y se difi-
culta mucho la comunicacion. Sera necesa-
rio ir incorporando ayudas externas Yy
convendra adaptar la casa para facilitar la
vida al enfermo.

En esta fase, que puede alargarse mucho,
aparece ya el riesgo de “burnout” del cui-
dador, de ahi que la tarea fundamental de la
familia sera controlar la carga que supone

la enfermedad. En algunos casos sera posi- :

ble distribuirla de una forma mas o menos
equilibrada entre los familiares; en otros, se
tratara mas bien de ir proporcionando res-
piros a la cuidadora primaria.

Es importante que la familia mantenga
en lo posible su identidad pese a la presion
de la enfermedad, ello ayudara ademas a
mantener la esperanza y a devolver aspec-
tos positivos al enfermo.

Los profesionales promoveran que los
familiares mantengan el delicado equilibrio
entre la dedicacién al enfermo y la aten-
cion a sus propias necesidades personales.

Para ello fomentaran que los cuidado-
res “se cuiden a si mismos” poniendo limi-
tes y pidiendo ayuda, seguird promoviendo
el didlogo y la negociacién entre los fami-
liares, asi como la involucracién y la com-
petencia de todos.Tal vez surjan conflictos
que requieran de su mediacion; o quizas
puedan detectarse necesidades de los
miembros de la familia que estén quedan-
do desatendidas.

En las fases avanzadas, el enfermo es ya
totalmente dependiente. De ahi que la
tarea fundamental de la familia sea contro-
lar el gran riesgo de sobrecarga de la cui-
dadora y evitar su aislamiento. Para ello
seran necesarias nuevas adaptaciones en la
casa y muchas ayudas externas.

Ademas la familia se ve enfrentada a una
dificil tarea emocional: empezar a elaborar
el duelo y a trabajar la despedida. En este
punto los profesionales seguiran fomen-
tando que todos los familiares se involu-
cren de una u otra forma a fin de “cuidar
al cuidador”, daran apoyo emocional y pro-
moveran la comunicacion (que tendra que
ser no-verbal) con el enfermo y el proce-
so de despedida.

En la fase terminal el enfermo se
encuentra en estado vegetativo. Los cuida-
dos de la familia se centran sobre todo en
proveer confort al enfermo, en monitori-
zar la alimentacion y estar atentos a las
complicaciones médicas. Sigue presente el
riesgo de sobrecarga de los cuidadores,
complicado ahora por el factor emocional
que supone la cercania de la muerte del
enfermo.Ademds, se empieza a plantear el
futuro de la cuidadora:“y ahora jqué?”.

El profesional seguira acompaiiando a la
familia en el proceso de duelo y despedida
y estara atento a ofrecer apoyo psicoldgi-
co a todos los familiares, pero en especial

a la cuidadora primaria, tras el fallecimien-

to. Tal vez sea también necesario
promover la negociaciéon y la toma
de algunas decisiones dificiles por parte de
la familia (hospitalizar/no hospitalizar, etc.).

Objetivos de una
intervencién familiar

Tal y como nos planteamos en el Pos-
tgrado en Familia y Dependencia de la Uni-
versidad Pontificia, son varios los objetivos
de los profesionales en su trabajo con las
familias de personas con Alzheimer. Por
una parte, contribuir a mantener la capaci-
dad,autonomia y dignidad del enfermo. Por
otra reducir en lo posible el impacto fami-
liar de la enfermedad, en especial prote-
giendo y cuidando a los cuidadores.

Ello implica también, en un nivel mas
concreto, dar pautas a los familiares que les
permitan controlar los trastornos de con-
ducta del enfermo y manejar el impacto
emocional de la enfermedad.

En definitiva, se trata de ayudar a la fami-
lia en la dificil tarea de mantener un equili-
brio adecuado entre las necesidad de la
enfermedad y las de la familia. O, en pala-
bras de Peter Steinglass, “mantener la
enfermedad en su lugar”.

Conseguirlo no podra evitar los sufri-
mientos del enfermo y de sus seres queri-
dos, pero si que proporcionara a los
cuidadores la gratificaciéon de saber que
han hecho “lo que tenian que hacer”, la
oportunidad de devolver a su familiar
enfermo parte de lo que de él han recibi-
doy en definitiva de reforzar,ante la adver-
sidad, su sentimiento de familia.
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La vision de la Inteligencia Ambiental consiste en la creacion de espacios donde los usuarios
interaccionen de forma natural y sin esfuerzo con los diferentes sistemas, gracias a que las tecnologias

de computacion y comunicacion se convierten, en estos entornos, en invisibles para el usuario

Aplicada a la atencion de personas con enfermedad de Alzheimer

INTELIGENCIA AMBIENTAL

En la Sociedad del Conocimiento
los constantes avances tecnologi-
cos han propiciado que estemos
gradualmente rodeados por dis-
positivos y tecnologia, por lo que
es preciso desarrollar interfaces y
sistemas intuitivos y con cierto
grado de inteligencia, capaces de
reconocer y responder a las nece-
sidades de los individuos, de una
manera discreta y a menudo invi-
sible, considerando a las personas
en el centro del desarrollo para
crear entornos tecnolégicamente
complejos e inteligentes para es-
cenarios como en el que desen-
vuelve la vida de una persona con
enfermedad de Alzheimer.

[ I |
ALBERTO SAAVEDRA

Director de Operaciones
Tulecom Solutions. Salamanca

sta nueva area de trabajo

interdisciplinar se denomina

“Inteligencia Ambiental”

(Aml, Ambient Intelligence),

también conocida como

“entornos inteligentes”. La
visioén de la Inteligencia Ambiental consis-
te en la creacion de espacios donde los
usuarios interaccionen de forma natural y
sin esfuerzo con los diferentes sistemas.
De esta forma, es la propia tecnologia la
que se adapta a los individuos y a su con-
texto, actuando de forma auténoma, y
facilitaindoles la realizacion de sus tareas
diarias y la comunicacién entre ellos y con
el entorno.

Esta vision ha despertado un creciente
interés por utilizar las tecnologias de la
computacién ubicua en la construccion
de sistemas que soporten las actividades
de la vida diaria de forma mas eficiente y
de ahi el interés de las organizaciones en
trabajar e investigar en esta disciplina.
Como ejemplo de las posibles soluciones

sobre las que se estd investigando se
encuentran las actividades relacionadas
con el control del hogar, la educacion, el
trabajo o la salud, aunque no siempre se
busque el objetivo mds humano que supo-
ne situar la Tecnologia al Servicio de la
persona y con ello mejorar sus condicio-
nes de vida y su bienestar.

El sueho de un
ambiente inteligente

La Tecnologia, en si misma, no es buena
ni mala, depende del buen o mal uso que
se le dé. La vision adecuada de estos
ambientes tecnoldgicos se describe como
un modelo de interaccién en el que las
personas estan rodeadas de un entorno
inteligente, consciente de su presencia,
sensible al contexto y capaz de adaptarse
a sus necesidades a través de tecnologia
embebida, no invasiva y transparente para
los usuarios, con el objetivo de facilitar
sus actividades diarias.

< y ARSI
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Existe, ademads, el riesgo de que buena
parte de las posibilidades de las Tecnolo-
gias para la asistencia y el soporte perso-
nal no llegue a aprovecharse porque
parte del problema consiste en que la
tecnologia estd, a menudo, infrautilizada
porque no encaja de modo natural en los
sistemas de trabajo existentes entre los
profesionales médicos, sanitarios y asis-
tenciales.

Por ese motivo, debemos de trabajar
con el fin de poder aportar nuevos
modos de entender las tecnologias desde
un punto de vista mas humano, utilizando
los avances y progresos como medio
para mejorar la calidad de vida de las per-
sonas, como es el caso de los enfermos
de Alzheimer.

Sin embargo, el adecuado desarrollo
de sistemas y productos que cumplan cla-
ramente con la vision de la Inteligencia
Ambiental resulta complicado y no siem-
pre satisfactorio. Uno de los principales
retos en los que nos encontramos los
investigadores, personal médico y tecné-
logos al trabajar con el colectivo de per-
sonas mayores, pacientes de Alzheimer y
personas dependientes es el hecho de
tener que ser capaces de abstraernos de
las bondades de la Tecnologia y escuchar
la creciente necesidad de encontrar vias
mas efectivas para proveer servicios de
asistencia social y cuidados médicos al
nimero creciente de personas en estos
sectores, problematica que se ha conver-
tido en uno de los mayores retos para la
comunidad cientifica europea.

Investigaciones y desarrollos

Para lograr el objetivo de crear un
ambiente inteligente real aplicado se
requiere un desarrollo conjunto de mode-
los, técnicas y tecnologia basados en servi-
cios, donde la mejora en la interaccion
entre los usuarios y el entorno sea el pro-
ducto resultante de una constante innova-
cioén que permita acercarse cada vez mas a
dicha visién. Un sistema basado en la Inte-
ligencia Ambiental tiene que estar com-
puesto por un conjunto de actores
humanos y mecanismos adaptables que,
trabajando en colaboracién y de forma
distribuida, son capaces de proveer servi-
cios personalizados al paciente bajo
demanda y estimular al usuario a través de

su entorno, seglin las necesidades y carac-
teristicas en un momento determinado.

Desde el punto de vista tecnoldgico,
los dispositivos interactuaran con los cui-
dadores y los enfermos de manera natu-
ral en su vida cotidiana, muchas veces sin
que la persona sea consciente de su pre-
sencia ni la de la tecnologia. El entorno se
hace asi consciente de la presencia huma-
na y sera capaz de responder a sus
demandas. Al mismo tiempo, se incre-
menta la capacidad de interaccion entre
dispositivos sin intervencién humana, de
una manera coordinada y colaborativa,
para dar respuesta a las necesidades y
expectativas del paciente.

Por esa razén, hay que resefar que las
investigaciones en este marco no tienen
que plantearse como objetivo crear Uni-
camente servicios para los escenarios de
los enfermos de Alzheimer, sino que por
esencia deben aspirar a lograr espacios
inteligentes ubicuos, capaces de cubrir
todos los ambitos en los que se desarro-
lla la vida de los usuarios.

Esta vision de la Inteligencia Ambiental,
conlleva una visién humanista, frente al
determinismo tecnologico, y las investiga-
ciones cientificas y tecnolégicas deben de
estar inspiradas en una preocupacién por
la gente, incluyendo sus necesidades,
bienestar e intereses.

Ademas la creacion de ambientes inte-
ligentes debe salvaguardar la privacidad y

seguridad del individuo y procu-
rar una interaccion relajada y agra-
dable. En este sentido en el desarrollo

de los servicios hay que preocuparse por
que sean accesibles para todos los usua-
rios, sea cual sea su capacidad, por lo que
se tiene que aplicar criterios de “Disefio
para Todos”, de forma que se tengan
siempre en cuenta los factores humanos,
las deficiencias fisicas, cognitivas o senso-
riales y el entorno real de los usuarios.

A dia de hoy es posible encontrar
muchos entornos en los que se precisa la
implantacion de sistemas que faciliten la
aplicacion de técnicas de inteligencia
ambiental pero, sin duda, una de las areas
en las que se hace mas necesario el des-
arrollo y aplicacion de inteligencia
ambiental es el drea de la medicina y la
asistencia a los pacientes de Alzheimer.

Con estos condicionantes, la incorpo-
racion de técnicas de inteligencia ambien-
tal puede facilitar enormemente el
trabajo diario de los profesionales de que
rodean al paciente de Alzheimer (médi-
cos, enfermeras, auxiliares, psicologos,
etc.) y sus cuidadores mas directos.

Se trata de llevar el concepto tecnolo-
gico de “ambiente inteligente” a los
entornos en los que conviven estas per-
sonas enfatizando la facilidad de uso y
materializando el proyecto en un ambien-
te en el que el paciente y sus cuidadores
se encuentren rodeados de interfaces

Inteligencia Ambiental para la atencién de

pacientes con enfermedad de Alzheimer
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inteligentes e intuitivas que se encuen-
tran integradas en partes y objetos
corrientes. El entorno tiene que ser
capaz de reconocer y responder a la pre-
sencia y necesidades de diferentes perfi-
les de usuario, de una forma
completamente discreta e imperceptible
pero muy eficaz.

Soluciones sostenibles

La investigacion en Inteligencia
Ambiental conlleva por su propia esencia
la armonizacién de tecnologias y concep-
tos disefiando servicios que sean solu-
ciones sostenibles y asequibles para la
inclusién social y la vida independiente.

Uno de los objetivos que se pretenden
es que conociendo los habitos y la con-
ducta se pueden establecer patrones de
seguimiento y detectar situaciones de
accidente o que pudieran requerir ayuda
0 mads aun poder anticipar situaciones de
declive fisico, cognoscitivo o de salud tal
que permitan tomar a tiempo medidas.

La investigacion y desarrollo tecnoldgi-
co para la observacién y cuidado virtual
del paciente en domicilio, o residencias
tuteladas se basara en sistemas de senso-
res.Asi por ejemplo es bien conocido que
las caidas representan uno de los mayores
riesgos para la salud de las personas
mayores y personas en situacion de
dependencia y uno de los mayores obsta-
culos para la vida independiente por el
miedo a dejarlos solos.

Por otra parte, incluso en Residencias
con alto nivel de cuidados, los geriatras
observan a un paciente muy de tarde en
tarde, salvo que se produzca una situacién
que lo demande. Normalmente el segui-
miento se realiza por los informes de la
familia, los cuidadores o personal auxiliar.
Este seguimiento también es pobre por
las limitaciones de tiempo y recursos.

Sin embargo sera muy Util poder rea-
lizarlo de forma automatica mediante un
Sistema de Monitorizacién y Control
Tecnolégico  mediante  Inteligencia
Ambiental. Asimismo un entorno inteli-
gente podria anticipar situaciones de fra-
gilidad o si se puede detectar
inestabilidad en la marcha se podrian
prevenir caidas. Otro caso de estudio es
que los registros de conducta permiten
ajustar la medicacion psicotrépica o los

diferentes tratamientos que se le ofrecen
a cada paciente.

Del mismo modo, una solucién com-
pleta de Inteligencia Ambiental debe inte-
grar de algin modo todo este registro
instrumental de las actividades de la vida
diaria ya que sera una informacién de gran
valor para el control de calidad de los cui-
dados y la gestion personalizada de los
servicios evitando pérdidas de tiempo a
los cuidadores y objetivando mejor las
situaciones en las que se encuentra el
enfermo. La idea global es que un sistema
de sensores y algoritmos de registro y
reconocimiento computerizados permi-
tan evaluar el estado general en un
momento y la evolucién a corto y largo
plazo, ayudando a la toma de decisiones
para la gestién personal, para aviso a un
familiar o cuidador o para la posible inter-
vencién de soporte tecnolégico que se
requiera a la hora de tomar la decision de
menor riesgo. El sistema no puede estar
limitado a un entorno concreto sino que
una solucién completa ha de ser capaz de
adaptarse a situaciones concretas en fun-
cion de las necesidades especificas del
enfermo de Alzheimer, y tiene que ser
abierta de tal modo que sea facilmente
adaptable a los entornos en los que viven
otras personas relacionadas con el
paciente.

El contexto del problema
en los albores del siglo XXI

En cuanto al punto de vista mas social,
en los albores del siglo XXI, nos encon-
tramos con que el envejecimiento de la
poblacién previsto para los préoximos
afios, unido a los profundos cambios
sociales, en cuanto a la capacidad de cui-
dados del nulcleo familiar y la falta de
recursos de la Sanidad publica, hacen que
nos enfrentemos a grandes grupos de
poblacién anciana, que presentan dificulta-
des para la vida diaria en su domicilio, pro-
blemas de dependencia y problemas de
salud mental (demencia, depresion,Alzhei-
mer, etc.). En este sentido, la tecnologia ya
esta siendo capaz de ofrecer soluciones,
que mejoran la calidad de vida de las per-
sonas, aumentando su autonomia y su
integracion social.

La atencion a estas personas en situa-
cién de dependencia, personas con disca-

La inteligencia ambiental puede ayudar
a la prestacioén de los servicios
necesarios de modo eficaz

pacidad, mayores u otros colectivos vul-
nerables, ya sean de asistencia sanitaria o
de asistencia social, es cada vez mas
importante en una sociedad como la
espafola o la europea que envejecen.

La Inteligencia Ambiental puede ayudar
a la prestacion de los servicios necesarios
de modo eficaz, basados en la formulacién
de politicas tecnoldgicas para satisfacer
con éxito las necesidades y las demandas
de dichos colectivos, en un entorno inte-
ligente e integrado adecuados.

Si se quieren conseguir resultados Uti-
les a corto plazo en estos escenarios de
aplicacién es necesario aunar esfuerzos y
coordinar lineas de investigacién entre
equipos multidisciplinares.

En la actualidad, existen diversos pro-
yectos a nivel nacional y europeo (integra-
dos en las areas de investigacion de los
ultimos Programas Marco), que estin
orientados a la investigacion de nuevas
tecnologias y al desarrollo de sistemas
centrados en llevar a la practica la nueva
vision de los entornos de usuario presen-
tada por la Inteligencia Ambiental, pero se
necesitan iniciativas valientes que aborden
la investigacion real y aplicada sobre esta
disciplina y convirtiendo en exclusiva a
enfermos de Alzheimer como objeto de
las investigaciones.

En el terreno tecnolégico, aunque en
nuestro pais hay una larga tradiciéon en
investigacion en cada una de las areas
involucradas en la creaciéon de entornos
inteligentes, todavia no existe un foro
establecido para el intercambio de expe-
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riencias concretas sobre Tecnologias apli-
cadas a enfermos de Alzheimer.

Ademas, la Inteligencia Ambiental no
deberia verse como la panacea universal a
los problemas de la sociedad o de este
colectivo, sino que deberia representar
una nueva visién de como las personas
viviran y trabajaran en un futuro, en resu-
men, de cobmo se comportaran e interac-
cionaran con su entorno. Esta vision
traera consigo grandes cambios sociales e
individuales que constituiran, en su con-
junto, nuevas oportunidades de desarrollo
para la sociedad en general y, para el caso
que nos ocupa en particular.

Pero, aunque son muchos los avances
conseguidos, no hay que olvidar que la via-
bilidad tecnolégica y econdmica de estas
nuevas areas de trabajo esta limitada por
aspectos relacionados con la energia, el
medioambiente, la seguridad, la acepta-
cién social o la tolerancia a errores, todos
ellos factores que podrian decidir el éxito
o el fracaso de la Inteligencia Ambiental.

Hacia una Tecnologia
mas Social

La poblacién se hace mayor y cada vez
es aparecen mas casos de pacientes de
Alzheimer.

Las Tecnologias de Inteligencia Ambien-
tal son una alternativa para tratar de
reducir los costes y gastos manteniendo
la calidad del servicio. La vejez es una eta-
pa de la vida en la que es preciso poner a
disposicion de los individuos los recursos

-

capaces de contribuir a "vivirla" de la for-
ma mas positiva posible. En este sentido,
la pretension de independencia en las acti-
vidades de la vida diaria, se basa en el
mantenimiento del equilibrio entre las
limitaciones y capacidades individuales y la
posibilidad de utilizar todas aquellas ayu-
das tecnologicas que estén al alcance del
individuo.

Como muestra, resefiar una experien-
cia real y sorprendente acaecida reciente-
mente cooperando en actividades de
investigacion y desarrollo con el personal
sanitario de AFA Salamanca (Asociacion
de Familiares de Enfermos de Alzheimer
de Salamanca), con el descubrimiento de
que estos profesionales a menudo, en su
praxis diaria, tienen que decidir sobre
algin problema de un paciente de Alzhei-
mer sin mas apoyo que su desnuda capa-
cidad de juzgar y su maravillosa capacidad
de razonar.

La Tecnologia tiene que tratar de bus-
car el equilibrio existente entre ese
esfuerzo del personal de un Centro espe-
cializado como es el caso de AFA Sala-
manca, cuyos miembros luchan cada dia
para conseguir la perfeccién en la calidad
del servicio a los pacientes, y la implanta-
cion de las Nuevas Tecnologias.

Sin embargo, en equipos multidiscipli-
nares como el citado resulta, en algunas
ocasiones, dificil la eleccién del mayor
bien para el paciente de Alzheimer. Como
dice Tomas de Aquino, "el bien es la prime-
ra realidad advertida por la razén practi-
ca, por la razén que dirige y planea la
conducta".

En consecuencia, toda persona posee
un conocimiento espontineo acerca de
su bien pero, por desgracia, no lo puede
valorar el ser humano objeto de nuestras
investigaciones. Por ese motivo los profe-
sionales médico-sanitarios y los cientificos
y tecndlogos tenemos que discernir y ave-
riguar lo que es realmente bueno para
cada paciente las personas que les cuidan
cada dia como si fuera el primero. La Tec-
nologia tiene que estar al servicio del
hombre y tiene que proveer un bien. Los
bienes son portadores de valores y todo
ser humano tiene derecho a la mejor cali-
dad de vida posible.

Estos derechos son bienes que mues-
tran la dignidad de la persona, lo que la
define en realidad (lo que es) y sus valo-

res. La enfermedad es ausencia
de salud y asi entendemos que los
pacientes de Alzheimer tienen un mal
que se puede definir como la privaciéon de
un bien debido (un derecho) que tenemos
que proveerles para, de algin modo, com-
pensarles por todo lo que, gracias a su
vida, disfrutamos en esta “sociedad del
bienestar”.

Por estos motivos todos los colectivos
implicados en estos proceso debemos de
idealizar la Tecnologia como algo Social vy,
antes de tomar decisiones tecnoldgicas
en el mundo sanitario, familiar y asisten-
cial, mantener una comunicacion y didlogo
constante con los profesionales del sec-
tor; las familias y los cuidadores, apren-
diendo a jerarquizar los derechos vy
obligaciones de cada parte e intentando
huir de posiciones extremas de manera
que, entre todos, podamos ofrecer la
maxima proteccion al paciente.

Se parte siempre de la base de que en
medicina las condiciones de simetria
(igualdad) no existen, ya que el menos
favorecido siempre es el individuo enfer-
mo, por lo que hay que luchar para que la
Inteligencia Ambiental aporte los recursos
necesarios para mejorar la problematica
del paciente de Alzheimer y crear una
sociedad mas justa y equilibrada.

De este modo, a partir de esta casuis-
tica, tenemos que transformar la necesi-
dad de estas personas en soluciones y
servicios tecnologicos, de forma que, a
través de la utilizaciéon de la Tecnologia,
se puedan aumentar la eficiencia de los
cuidados médicos, incrementar los nive-
les de seguridad en las instalaciones, asi
como reducir tiempos en tareas rutina-
rias que no estén directamente relacio-
nadas con los cuidados de los residentes
y se puedan realizar el maximo de proce-
dimientos y tareas automaticas.

La Inteligencia Ambiental, a través de
los conceptos de la computacion ubicua,
supone el acercamiento tecnoldgico mas
prometedor para resolver el desafio de
desarrollar estrategias que permitan la
temprana deteccion y prevencién de
problemas en entornos automatizados y
de dependencia de las personas con
enfermedad de Alzheimer Yy, sobre todo,
vele por su seguridad y les facilite servi-
cios personalizados que mejoren su cali-
dad de vida.
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EL ALZHEIMER EN EL CINE

A lo largo de la historia, la enfer-
medad de Alzheimer se ha visto
reflejada en varios largometra-
jes, que han acercado los proble-
mas diarios de las personas afec-
tadas y sus familias al gran publi-
co. Sin ir mas lejos, dos peliculas
estrenadas en el 2007 versan so-
bre el Alzheimer, una de ellas
“Lejos de ella” y la otra, “;Y tu
quien eres”’

[ I |
CRISTINA FARINAS

Periodista

rant y Fiona llevan 50

afos casados, pero ulti-

mamente su vida con-

yugal se tambalea por

las pérdidas de memo-

ria de ella. Ambos in-
tentan reirse de esas situaciones, pero el
problema se hace mas evidente y no pue-
den ocultar que Fiona tiene Alzheimer. La
propia Fiona decide ingresar en la esctric-
ta clinica Meadowlake, que impide a los
familiares visitar a los enfermos durante
el primer mes. Cuando Grant regresa, su
mujer ha encontrado apoyo en un enfer-
mo llamado Aubrey y no recuerda a su
marido.

Sarah Polley, debuta en la direccion
adaptando un conmovedor relato de la
escritora Alice Munro. “Lejos de
ella” se basa en “The Bear came over
the mountain”, una historia que mara-
villé a Polley no sélo por su belleza,
sino también por el paralelismo que
establece entre la memoria y el matri-
monio.

Atom Egoyan dijo que se trata de una
pelicula triste, que no tremendista, dolo-
samente humana y emocionalmente inte-
ligente a un tiempo, una pelicula sobre
dos almas gemelas empujadas a la encru-
cijada del crepusculo...

Antonio Mercero en su pelicula ;Y ta
quién eres? dirige una historia en la
que la familia Rivero se va de vacaciones
veraniegas con sus dos hijos y su mujer

quedandose en Madrid su unica hija,Ana
y su padre, Ricardo, que se ird a una re-
sidencia en verano donde conocerd a un
amigo,Andrés. Durante el transcurso del
verano le visita la enfermedad de Alzhei-
mer.

“El diario de Noa” (Mark Johnson
y Lynn Harri, 2004), narra una historia
que transcurre en los afios cuarenta.
Donde una joven de Carolina del Norte,
de familia adinerada, Alline Hamilton, se
enamora de un chico que trabaja en una
fabrica, Noah Calhoun. Nada mas verla,
Noah sabe que él y Allie estan destina-
dos a pasar su vida juntos, se enamoran
en el verano, pero al sobrevenir la se-
gunda guerra mundial se separan, pero
ambos conservan vivo el recuerdo del
otro. Sin embargo Allie se compromete
en este transcurso de tiempo con Lon,
un soldado rico. Décadas después, un
hombre James Garner, lee una vieja y
descolorida libreta a una mujer Gena

Rowlands a la que visita regularmente en
una residencia de ancianos. Aunque sus
recuerdos se han desvanecido, le fascina
la emotiva historia que vivieron Allie y
Noah.

El tema de la enfermedad del Alzhei-
mer también se ha tratado en otras peli-
culas como “El hijo de la novia” (Ri-
cardo Darin, 2002), “Iris” (Richard Eyre,
2001) y Deep Blue Sea (Renny Harlin,
1999).

Enlaces WEB

http://www.imsersomayores.csic.es/

http://www.familialzheimer.org/

http://www.ceafa.org/

http://www.info-alzheimer.com/

http://www.dmedicina.com/salud/
neurologicas/alzheimer.html/

http://www.hipocampo.org/

Los actores Manuel Alexandre y Cristina Brondo en un fotograma de la pelicula de
Antonio Mercero ;Y ti quién eres?
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MEDIOS DE APOYO A LA

En Espafia, mds del 90 por. 100 de las
personas con discapacidad auditiva, de distinto
grado o tipo, comunican en lengua oral

Los medios de apoyo a la
comunicacion oral son aquellos
codigos y medios de
comunicacion, asi como los
recursos tecnologicos y ayudas
técnicas usados por las
personas sordas, con
discapacidad auditiva y
sordociegas que facilitan el
acceso a la expresion verbal y
escrita de la lengua oral,
favoreciendo una comunicacion
con el entorno mas plena.

‘ MADRID / MINUSVAL \

| pasado 10 de octubre, se

aprobo por unanimidad la Ley

que reconoce las lenguas de

signos espafiolas y regula los

medios de apoyo a la comuni-

cacion oral de las personas

sordas, con discapacidad auditiva y sordo-

ciegas, norma que amplia los derechos de
las personas con discapacidad.

Con su puesta en vigor, toda la socie-

dad se ve enriquecida por este instru-

ION ORAL

Sl PREMIO FIAPAS DE
- Sl INVESTIGACION EN
DEFICIENCIAS AUDITIVAS

mento de igualdad que cumple con la rei-
vindicacién histérica de un colectivo que
supera el millon de personas y sitla a
Espaiia entre los paises pioneros en la
legislacion europea.

Esta Ley establece como una obliga-
cion de los poderes publicos, tanto el
desarrollo de medios que faciliten el acce-
so a la expresion verbal y escrita de la len-
gua oral a este colectivo, como la configu-
racion de una normativa basica sobre el
aprendizaje, conocimiento y uso de la len-
gua de signos.

Su titulo segundo esta dedicado al
aprendizaje, conocimiento y uso de los
medios de apoyo a la comunicacién oral,
en concreto en el primer capitulo regula
dicho aprendizaje en el sistema educativo,
y en el segundo se contiene el uso de los
medios de apoyo a la comunicacién oral
en las diferentes areas publicas y privadas.

En el nimero anterior de Minusval, se
produjeron varios errores al omitir de
determinadas palabras en la informacion
sobre la Ley de lenguas de signos y los
medios de apoyo a la comunicacién oral,
lo puede da lugar a inexactitudes y a una
errénea comprension del texto, incluso a
llegar a pensar que se obvian a las perso-
nas sordas que comunican en lengua oral.

La Confederacién Espariola de Familias de Per-
sonas Sordas convoca el Premio FIAPAS 2009
para labores de investigacién en Deficiencias Audi-
tivas en el Area de Educacion.

Podran optar al premio, que esta dotado de 6.000
euros, todos los profesionales cualificados, con
ambito de dedicacion profesional en Espana, asi
como asociaciones o entidades que realicen un
trabajo de investigacion o de aplicacion que verse
sobre Educacion y repercuta a favor de las
personas con discapacidad auditiva.

Los trabajos deberan remitirse a la
“Secretaria del Premio FIAPAS”.

C/ Pantoja, 5 — 28002 Madrid.

El plazo de recepcién es del | al 30
de noviembre de 2008.

Mas informacién:
www.fiapas.es

Teléfono: 91 576 51 49

9

Nada mas lejos de la intencién de esta
publicacién, basada en su vocacion de ser-
vicio a todas las personas con discapaci-
dad. En Espafia, mas del 90 por 100 de las
personas con discapacidad auditiva, de
distinto grado o tipo, comunican en len-
gua oral. Sirvan estas lineas para pedir dis-
culpas a las personas que se hayan podido
sentir molestas y para aclarar posibles
malentendidos.

Siempre que nos refiramos a la citada
Ley debemos escribir el enunciado com-
pleto con referencia expresa tanto a las
lenguas de signos como a los medios de
apoyo a la comunicacion oral.

Si unas son importantes, los otros, por
razones obvias, no son menos, por lo que
posibles argumentos de “economia del len-
guaje” muy usadas en los medios de comu-
nicacion, no tienen sentido y pueden llegar
a desvirtuar el contenido de una ley desti-
nada a todas las personas sordas y con dis-
capacidad auditiva. Una ley que garantiza el
derecho de las personas sordas a aprender
y utilizar la lengua que quieran (lengua oral
y/o lengua de signos) y a disponer de los
medios de apoyo que precisen (medios de
apoyo a la comunicacién oral, si comunican
en lengua oral, o intérpretes de lengua de
signos, si comunican en lengua de signos).
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Castellén de la Plana / Mabel Pérez-Polo
Fotos: M* Angeles Tirado

EMILIO
MARMANEVU

Presidente de la Confederacion
Espafiola de Familiares de Enfermos

de Alzheimer y
Otras Demencias (CEAFA)

Presidente de CEAFA y de la Aso-
ciacion Iberoamericana de Alzhei-
mer (AIB) durante los tres ulti-
mos anos, Emilio Marmaneu ha
sido reelegido para desempenar
ambos cargos durante el periodo
2007-201 1. Su objetivo es lograr que
la enfermedad de Alzheimer reciba
las atenciones necesarias para dignifi-
car y mejorar la calidad de vida de las
personas que la sufren.

“El Alzheimer deBEN NS
LOMo un verdaderdSmsrS NIkl
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oda una serie de circunstancias le impulsaron

a implicarse en la busqueda de soluciones

para las personas afectadas por esta enfer-

medad. Familiares con Alzheimer, su madre,

primero,y mas tarde su suegro, constituyeron
el principal acicate en esta lucha, un empeifio que conté
con el empuje de miembros de otras familias con el mis-
mo problema y que le llevaron a crear la Asociacion de
Familiares de Alzheimer de Castellon (AFA-Castell6n) en
1990.A ésta se fueron sumando cerca de 40 Asociaciones
de Alzheimer (AFAs), entonces, sin experiencia y sin pers-
pectivas, segun fuentes de CEAFA.

Hoy, como explica su presidente, son més de 252 las AFAS pro-
fesionalizadas existentes, en realidad, al modo de “pequefias empre-
sas” prestadoras de servicios (como lo son cientos de Centros de
Dia y otros servicios) para las personas afectadas y sus familiares.

CEAFA, creada en 1990 para mejorar la calidad de vida de todas
las personas afectadas por la enfermedad de Alzheimer; represen-
ta en la actualidad a un colectivo de mas 3,5 millones de personas
afectadas en Espafia (personas diagnosticadas y sus familiares) ante
las Administraciones publicas. CEAFA fomenta la formacién de las
entidades que configuran nuestra estructura confederal y ofrece
informacion a la sociedad civil acerca de la enfermedad.

Pero, por encima de esta labor continua y ambiciosa hay una
aspiracion fundamental para Marmaneu: que la enfermedad de Alz-
heimer se reconozca como un verdadero problema socio-sanita-
rio, en el que las Administraciones competentes trabajen unidas
para paliar, desde sus respectivos marcos de competencia, las con-
secuencias que genera esta patologia.

Diagnostico, prevencion e informacién son elementos claves en
torno al Alzheimer.

El diagnéstico precoz del Alzheimer, en su opinion ;qué
representa con respecto a su prevencion?

Si bien todavia la enfermedad no se puede prevenir, un diagnds-
tico precoz es fundamental para tratar de ralentizar la evolucién
degenerativa y ampliar; de este modo, los tiempos de calidad de
vida de las personas afectadas. Cuanto antes se diagnostique la
enfermedad, antes los afectados podran acceder a terapias de psi-
coestimulacion, cuyas técnicas se han mostrado altamente eficaces,
junto con las terapias farmacologicas, en el mantenimiento de las
capacidades cognitivas.

{C6mo repercute este diagndstico en las familias? ;Reci-
ben suficiente informacion de los profesionales o se ven
desbordadas?

Normalmente, los profesionales ofrecen una informacién

clara sobre la enfermedad, sus sintomas y evolucion. Afortuna-
damente, cada vez son mas (aunque no todos) los que a esta
informacion adjuntan otra relativa a la existencia de las Aso-
ciaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras
Demencias (AFAs), como estructura a la que acudir en busca
no sélo de informacién, sino de ayuda para poder encarar la
enfermedad de la mejor manera posible.

{Cual es el papel del cuidador en sus dos modalidades:
familiar y profesional? Se habla del ‘“‘sindrome del cuida-
dor familiar”. ;En qué consiste?

El cuidador familiar es la figura clave que asume el grueso del
compromiso de la atencién a quien padece la enfermedad. Nor-
malmente, este papel recae en la mujer que abandona muchas
veces su vida social y profesional para dedicarse en cuerpo y alma
al cuidado del ser querido. La dedicacion, de 24 horas al dia, suele
venir acompafiada de efectos nocivos, tanto fisicos como psicolé-
gicos que son lo que se conoce como el “Sindrome del cuidador
quemado” o “Burn-out”.

Alternativas de descarga para el cuidador y, en este senti-
do, ;qué opinidn le merece el “‘sistema rotatorio familiar?

Entre las distintas alternativas para descargar al cuidador; el pre-
sidente de CEAFA explica que la principal la ofrecen las Asociacio-
nes de Familiares de Alzheimer (AFAs), a través de los diversos
programas que desarrollan, centrados en la atencion de la persona
que sufre directamente la enfermedad (ayuda a domicilio, respiro
familiar,...), que permiten al familiar descansar durante unas horas
al dia. Ademas, las AFAs ofrecen atenciones especializadas a los
familiares cuidadores: apoyo psicoldgico, grupos de ayuda mutua. . .,
que les ayudan a sobrellevar la carga del cuidado”.

Por lo que se refiere al “sistema rotatorio familiar” éste es una
realidad muy extendida que permite alternar el cuidado del ser
querido con tiempos de descanso para el familiar cuidador. Movi-
do muchas veces por la necesidad, este sistema, aunque positivo
para el familiar cuidador; no siempre lo es para quien sufre direc-
tamente la enfermedad, pues necesita de un entorno estable y ruti-
nario, sin grandes cambios o alteraciones.

En consecuencia, el traslado entre domicilios, aunque sean de
familiares, aumenta la sensacion de desubicacién con lo que puede
favorecer la aceleracion de la degeneracion de los sintomas de este
tipo de demencia.

{En qué punto se encuentran las ayudas publicas y los ser-
vicios a los enfermos?
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Como en la mayor parte de los casos, las ayudas publicas, aun-
que positivas Yy, por supuesto, necesarias, No son sino una peque-
fia ayuda que las familias reciben para paliar los “costes deriva-
dos del cuidado de la persona enferma”, cuya media estimada se
sittia en torno a 30.000 € anuales.

Por lo que se refiere a servicios especializados, a pesar de que
existe una importante red coincidente con los prestados por las
AFAs, lo cierto es que todavia no existen en cantidad suficiente
para hacer frente a las necesidades de un importante colectivo
poblacional: en Espafna hay alrededor de 800.000 personas que
sufren directamente la enfermedad, sin contar a sus familiares
mas directos que también son afectados.

{Cuales son las demandas mas urgentes de los familia-
res a la Administracion y a la sociedad en general? (des-
de el punto de vista sanitario, social, de apoyo familiar o
de otro tipo...).

Lo mas importante es que quien sufre la enfermedad reciba
las atenciones necesarias para dignificar y mejorar la calidad de
su vida. Dicho esto, es fundamental que la enfermedad de Alz-
heimer sea reconocida como un verdadero problema socio-
sanitario en el que las Administraciones competentes trabajen
unidas para paliar; desde sus respectivos marcos de competen-
cia, las consecuencias que dicha enfermedad genera.

Pero, ademas de lo anterior, existe una serie de cuestiones
que es necesario seguir reivindicando: apoyo a la investigacion
no soélo para lograr la cura de la enfermedad, sino para alcan-
zar su diagnéstico precoz; mayor dotacién de recursos socio-
sanitarios de atencion especializada a las personas afecta-

DATOS DE LA CEAFA

La Confederacién Espaiiola de Familiares de Enfer-
mos de Alzheimer y otras Demencias CEAFA es una
entidad sin animo de lucro, creada en 1990, declarada
de Utilidad Publica, cuya Presidencia de Honor ostenta
SM La Reina Doia Sofia. En la actualidad, integra a 13
Federaciones autonémicas, 6 Asociaciones uniprovinciales,
mas de 250 Asociaciones locales y mas de 100.000
familias afectadas.

Interesa conocer que, segiin datos de la
OCU del pasado abril, sélo el 3% de los
enfermos y sus cuidadores se beneficia-
ban en ese momento de servicios a
domicilio; tan sélo el 2% accedian al ser-
vicio de Teleasistencia; un 0,5% recibia
atencion en los centros de dia y sélo el
[,5% de los enfermos tenia plaza en
residencia financiada, ademas de gran-
des diferencias territoriales observa-
das, tanto a nivel de Comunidad
Auténoma como de municipio.

Minusyal
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das por la enfermedad de Alzheimer (centros de dia especiali-
zados, unidades de respiro, etc.); mayor conciencia y sensibili-
dad por parte de las Administraciones publicas y de los propios
equipos de valoracion de la dependencia a la hora de “bare-
mar” a estas personas; mayor concienciacion y sensibilidad del
conjunto de la poblacién; mayor apoyo a las AFAs; etc.

La lista es mucho mas larga, y lo debe ser para poder abor-
dar un problema socio-sanitario de primer orden como es la
enfermedad de Alzheimer.

Sin embargo, no debe cerrarse esta cuestion sin lanzar la
exigencia a todas las Administraciones del Estado para que
pongan en escena todos los recursos necesarios que permitan
una aplicacidn clara y decidida de la Ley de la Dependencia. La
atencién a la dependencia es una cuestidon de justicia social;
nadie con competencia en la materia debe mirar hacia otro
lado que no sea el bienestar y la calidad de vida del colectivo
que precisa las atenciones, prestaciones y recursos que la Ley
contempla.

Como presidente de CEAFA, ;qué espera del Centro de
Referencia Estatal de Alzheimer y Otras Demencias
(IMSERSO-MTAS) de Salamanca cuyas lineas de actua-
cion presenté Jesus Caldera?

En primer lugar, que cumpla con las expectativas que ha
generado entre nuestro colectivo. Disponer de un Centro de
Referencia, en el que todos los recursos deban reflejarse es un
factor importante que debera garantizar la calidad de los ser-
vicios a prestar a los afectados. Por lo demas, esperamos sin-

ceramente que sea el referente de la accién social con-

tra el Alzheimer. Para lograrlo, CEAFA se pone a dis-

posicidn de los responsables del CRE para transfe-

rirles su saber hacer acumulado durante casi 20
afios de existencia.

La Ley de Promocién de la Autonomia Per-
sonal y Atencién a la Dependencia, como
usted ha citado, ;qué va a representar para los
afectados por Alzheimer y Otras Demencias?

Por su propia formulacién, la Ley de
la Dependencia debe dar respuesta y
satisfacer absolutamente todas las
necesidades planteadas y demanda-
das por quienes viven afectados
por la enfermedad de Alzheimer.
Por lo tanto, es imperativo exigir
a las Administraciones compe-
tentes, que pongan en marcha
absolutamente todos los
recursos que garanticen una
correcta y adecuada implan-
tacion progresiva de esta
Ley que, desde CEAFA,
siempre hemos considerado
como necesaria, demandada
y esperada.
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Centenario de

Simone de Beauvoir
“‘La mujer no nace; se hace”

La escritora francesa Simone de Beauvoir
hubiese cumplido cien afios en 2008. En este afio
de su centenario hay que recordar una primera
figura de las letras y a una mujer valiente que
rompié con muchos estereotipos sociales.

aci6 en Paris en el seno de
N una familia burguesa y recibié

una educacién catdlica tradi-
cional. En 1929 se produjo un aconte-
cimiento que marcé toda su vida:
conoce en La Sorbona al filésofo Jean
Paul Sartre, a quien estaria unida hasta
la muerte de éste en 1980, aunque
nunca se casaron ni vivieron juntos.

Activista de la Resistencia durante la

Segunda Guerra Mundial, después de
ésta, Simone de Beauvoir se dedica por
completo a escribir y en 1949 publica
“El segundo sexo”, ensayo feminista del
que se vendieron 20.000 ejemplares en
una semana, en Francia. A pesar de lo
revolucionario de su obra, ella nunca
se declaré feminista. A Beauvoir le pre-
ocupaba, ante todo, la libertad en sus
multiples facetas: de pensamiento, de

su dignidad. Hablaba de las
mujeres porque ella era
mujer, pero con su vida fue
mas alla del mero discurso
feminista viviendo tal y como
pensaba: con libertad y en
libertad. Defendia su condi-
cién de persona libre antes
que su condicién femenina y
tratd de igual a igual a los
hombres, afirmando siempre
su independencia.

En 1954, gand el galardon
mds importante de las Letras
francesas, el premio Gon-
court, con su novela “Los mandarines”,
a la que siguieron “Las bellas image-
nes”,“La mujer rota” y “Cuando pre-
domina lo espiritual”. Simultdneamen-
te, publicé ensayos y libros de memo-
rias, entre éstas destacan: “Memorias

de una joven formal”,“Una muerte
muy dulce” y “La ceremonia del adi6s”,
publicado un afio después de la muerte
de Jean Paul Sartre, como homenaje a
éste.

(Texto: Milagros Judrez)

Simone de Beauvoir
Memorias de una joven
formal &

Una muerte muy dulce
Edicién especial
conmemorativa del
Centenario de la autora
Edhasa literaria,
Barcelona, 2008

palabra, de actitud;y el ser humano y

Dos obras para conocer el pensamiento de Beauvoir

an tenido que pasar cien

afios desde su nacimien-

to y mas de veinte des-
de su muerte para que el legado
literario de Simone de Beauvoir
deje atras la sombra de Jean Paul
Sartre.

Claramente marcadas y en fun-
ciéon de sus ideas feministas, sus
obras enraizan con la filosofia
existencialista, y en todas ellas se
refleja, de forma abierta o latente,
las propias vivencias de Beauvoir.

Edhasa Literaria, con motivo
del centenario de su nacimiento,
ha recogido en un volumen dos
de sus obras mds importantes,
quizd las que mejor definen su
pensamiento, sus convicciones.

“Memorias de una joven formal”
es el primer volumen de los cuatro

considerados autobiograficos; los
otros tres son “La fuerza de la
edad”, “La fuerza de las cosas” y
“Final de cuentas”, también publica-
dos por Edhasa Literaria.

Simone de Beauvoir narra en
“Memorias de una joven formal”
su educacién en el seno de una
familia catolica y burguesa de
principlos y valores tradicionales
que espera de ella que se con-
vierta en “una joven formal”. Sin
embargo, esa educacién conven-
cional actia como revulsivo en
una muchacha que, seglin madura,
aspira a la libertad que su ambien-
te familiar le niega. En esa lucha
por la propia libertad que le es
debida como persona antes que
como mujer, —aunque también
como tal—, se hunden las raices de

su feminismo militante, cuyo lega-
do estd aln vigente entre las
mujeres de hoy.

“Una muerte muy dulce” es
una reflexion profunda y valiente
sobre la muerte. Escrita tras la
muerte de su madre, Beauvoir
refleja con sinceridad desnuda las
vivencias, sentimientos y apren-
siones que experimentd junto a
su madre segin se extinguia la
vida de ésta. “No se muere de
haber nacido, ni de haber vivido,
ni de vejez” —dice Beauvoir en las
paginas de “Una muerte muy dul-
ce”. Leer la obra es encontrar la
respuesta que ella da a este
hecho insoslayable, al que le niega
rotundamente su caracter natural
en cualquier circunstancia.

(Texto: Milagros Judrez)
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Diptico Cultural

JAMES AGEE
WALKER EVANS
ELOGLE =

Elogiemos ahora

a hombres famosos
James Agee

Walker Evans
Editorial Backlist

512 paginas

25 euros

Engrandecimiento
e la literatura

ste libro es fruto del viaje por

el medio sur norteamericano

del escritor James Agee y el
fotografo Walker Evans, ambos debian
preparar un articulo sobre los algodo-
neros en Estados Unidos, para ello
convivieron con estas familias durante
dos meses, recogiendo material para
dar forma tanto fotogréfica como ver-
bal al reportaje, que sin embargo nun-
ca llego a ser publicado en forma de
articulo. Una extensién del mismo, fue
editada en el afo 1940, en forma de
libro y el mismo hoy en dia es consi-
derado como uno de los clédsicos de
su pais.

Un libro profundamente lirico en el
que la frase parece musitarse, recitada
como una oracion, cuya vocacion ulti-
ma fuese acercarse a los hombres y
los objetos con sumo respeto y cuida-
do, con tanta reverencia que todo en
él queda enaltecido, como dotado de
una cualidad y de una luz intensamen-
te poética. Un libro que a la vez es una
epopeya del alma, un canto a la digni-
dad humana y que en si alberga, desde
el pensamiento filoséfico de Emerson
a la lirica de Walt Whitman. Un libro
que engrandece la literatura universal.
(Texto: Juan Ramon Aguirre)

Jonathan
Lattell
Las benévolas

>

Las Benévolas
Jonathan Littel
RBA editores
1.200 pdginas.
25 euros

La literatura y el mal

s esta la primera novela de su

autor, Jonathan Litell, ganadora

de los premios Goncourt y de
La Academia Francesa y que viene
avalada por grandes elogios, de escri-
tores como Semprun. Novela desco-
munal en muchos aspectos desde la
que nos adentramos, de la mano de
un ex oficial nazi y verdugo al servicio
de las SS en las entrafas del nazismo.

Un libro escrito bajo las coordena-
das de un término que acufio Bataille,
en su famoso ensayo: “La literatura y
el mal”, un clasico sobre el tema, que
estudia la obra de autores como el
marqués de Sade, Baudalaire, Kafka o
Genet. La literatura como un instru-
mento para desvelar y acercarse al
mal, a los limites de lo monstruoso, a
los peores infiernos de la humanidad.
{Como desde la belleza literaria acer-
carnos a la abyeccién, a la suma cruel-
dad del ser humano?

Quiza sea esa segunda identidad que
asume el protagonista de esta novela,
no solo la que le permita sobrevivir a
sus crimenes bajo otra apariencia, sino
acercarse, fria, irénica y despiadamente
a esa estremecedora realidad que
supuso el exterminio nazi, sin ningun
tipo de arrepentimiento, en una larga
confesion que rastrea uno de los peo-
res periodos de la humanidad.

(Texto: Juan Ramén Aguirre)

[ S —

Eduardo Mendoza
El asombroso viaje
de Pomponio Flato

El asombroso viaje

de Pomponio Flato

Eduardo Mendoza

Editorial Seix Barral, Barcelona, 2008
192 paginas.

16,50 euros

Pomponio Flato
y su desternillante viaje
ivertida, ingeniosa y 4gil es
esta nueva novela de Eduardo
Mendoza, mezcla de novela
historica y policiaca, resuelta en una
satira desternillante e iconoclasta de
personajes archiconocidos.

En busca de unas aguas milagrosas
que conceden la inmediata sabiduria a
quien las bebe, el patricio romano
Pomponio Flato llega a Nazaret en
compaiifa del tribuno Apio Pulcro,
quien por delegacion del procurador
del Imperio en Cesarea, acude a validar
una sentencia de muerte impuesta por
las autoridades religiosas de la ciudad.

El rico Epulén ha sido asesinado y el
carpintero de Nazaret, un tal José, ha
sido acusado y declarado culpable del
crimen. El hijo de éste, un chiquillo Ila-
mado Jesus, contratard a Pomponio
Flato para averiguar qué ha ocurrido
realmente.

Con la prosa brillante que le carac-
teriza, Eduardo Mendoza sumerge al
lector en una parodia insdlita e irénica
sobre el lado mas humano de unos
personajes recreados y utilizados por
el autor para un argumento breve pero
intenso, en el que sorprende constan-
temente con sucesos inesperados y la
entrada en escena de personajes bibli-
cos arquetipicos.

(Texto: Milagros Judrez)
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Galardones de la solidaridad

Convocados los premios IMSERSO
“Infanta Cristina”2008

Los premios IMSERSO “Infanta Cristina” 2008 tienen como finalidad sensibilizar y con-
cienciar a la sociedad espariola sobre la situacion de las personas mayores, de las personas
en situacion de dependencia y sus familias cuidadoras. El plazo de finalizacion de candida-
turas es el 30 de junio de 2008.

dencia y sus familias cuidado-
ras, asi como en la ejecucion
de experiencias innovadoras,
en el desarrollo y aplicacion de
estudios e investigaciones
sociales y ayudas técnicas o
nuevas tecnologias, en la eje-
cucion de proyectos de acredi-
tada calidad y en la sensibili-
zacion e informacion a través
de los medios de comunica-
cién social.

CONVOCATORIA

El articulo 3 de la Orden
TAS/1842/2006, de 9 de junio,
en la que se recogen las bases
reguladoras de los Premios
IMSERSO “Infanta Cristina”,
establece que estos premios
se convocaran anualmente
mediante Resolucion de la
Direccion General del IMSER-
SO, que regulara las bases
comunes y especificas de cada
premio, asi como su numero y
su cuantia.

Por Resolucion de 16 de
enero de 2008 del IMSERSO,
se convocan los premios

La Infanta Cristina y Amparo Valcarce durante la entrega de los Premios
IMSERSO 2007

. donar a las personas fisicas o
. juridicas, publicas o privadas,
. que se hayan distinguido en la

os premios IMSERSO prestacion de servicios a las
I “Infanta Cristina” tie- = personas mayores y a las per-
nen como objeto galar- |

sonas en situaciéon de depen-

MADRID / IMSERSO

IMSERSO “Infanta Cristina
para el afio 2008”.

PARTICIPANTES

Podran concurrir a estos
Premios las personas fisicas o
juridicas, publicas o privadas

Marzo/Abril 2008
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En primer plano, publico asistente a la Ceremonia de los Premios IMSERSO 2007

que reunan, ademds de los
requisitos establecidos en la
Orden Ministerial que establece
las bases reguladoras de los Pre-
mios (orden TAS/1842/2006,
de 9 de junio), los regulados,

Jaltaside

ESTIMADO DIRECTOR:

e dirijo a Usted

para comunicar-

le lo impresio-
nada que estoy con la
Revista Minusval.

Su rico contenido, dedi-
cado a nosotros, resulta de
vital importancia. Gracias.

Me permito solicitarle,
sobre la posibilidad para
encontrar amigos postales.
Su medio seria ideal para
escribirnos entre nosotros.

Le proporciono mis sefias

44 | inustal

con caracter especifico, en las
bases que figuran como Anexo |
en la convocatoria para 2008.
También podrdn presentar
candidaturas personas juridi-
¢ cas, publicas o privadas a

)SHECIOTES

que describo a continuacion:

Salvadora Bernal-Quirds
Gonzalez

C/Selgas,15-3°A

3003 Murcia

Soy parcialmente invi-
dente.

Agradeciendo su ama-
ble atencidn, le envio mi
cordial saludo que hago
extensible a todos los com-
paiieros que hacen posible
la publicacion.

Salvadora Bernal-Quiros
Murcia

favor de terceros.

El IMSERSO y/o el Jurado
podran proponer, para su incor-
poracion al concurso, a favor de
terceros, las candidaturas que
por su relevancia y mérito con-
sideren convenientes.

REQUISITOS

Los/las solicitantes que con-
curran a las correspondientes
especialidades deberdn reunir
los siguientes requisitos:

* Ser personas fisicas o juridi-

cas, publicas o privadas, de
nacionalidad espafiola o de los
paises iberoamericanos de
habla hispana.

* No estar incursos en ninguna
de las circunstancias reguladas
en el articulo 13.2 y 3 de la
Ley 38/2003, de 17 de
noviembre, General de Sub-
venciones.

Estos Premios se convocan
en régimen de concurrencia
competitiva, a tenor de lo dis-
puesto en el articulo 22 de la
Ley 38/2003, de 17 de noviem-
bre, General de Subvenciones y
las bases reguladoras de los Pre-
mios que se establecen en la
Orden TAS 1842/2006, de 9 de
junio.

SOLICITUDES

Las solicitudes podran pre-
sentarse indistintamente:

* Por correo certificado al
IMSERSO, Avda. de la Ilus-
tracion s/n con vuelta a Ginzo
de Limia, 58, 28029 Madrid.

* Personalmente en el Registro
General de este Instituto, plan-
ta 0, indicando en el sobre,
Premios IMSERSO “Infanta
Cristina” asi como la modali-
dad para la que se presenten.

* En los registros y oficinas a
que se refiere en el articulo
38.4 de la Ley 30/1992 de 26
de noviembre de Régimen
Juridico de las Administracio-
nes Publicas y Procedimiento
Administrativo Comun.

Marzo/Abril 2008
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Convocados por el Comité Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad, CERMI, estos premios persiguen un

reconocimiento y una manifestacion de gratitud a la solidaridad demostrada por la sociedad con los objetivos defendidos por la
representacion de las personas con discapacidad y sus familias. El plazo para entregar la candidatura es el 31 de julio de 2008.

MADRID/MINUSVAL
ara el afio 2008, se convo-

Pcan los siguientes premios.

* Inclusion laboral, a la persona,
proyecto, experiencia, empresa,
entidad o administracion que
mas se haya significado en fa-
vorecer el acceso al empleo y a
la formacion, en la esfera priva-
da, publica o de economia so-
cial, dignos y de calidad, de las
personas con discapacidad.

» [nvestigacion social y cientifi-
ca, a la persona, proyecto, expe-
riencia, empresa, entidad o ad-
ministracion que haya llevado a
cabo el avance o logro mas des-
tacados en el ambito de la in-
vestigacion social y cientifica
en beneficio de las personas
con discapacidad.

* Accion social y cultural, a la
persona, proyecto, experiencia,
empresa, entidad, administra-
cion o poder publico que mas
haya contribuido a la promo-
cion social o cultural y a la ac-

Los premios CERMI son unos premios para y por las personas con discapacidad

cesibilidad universal de las per-
sonas con discapacidad.

* Accién en beneficio de las mu-
jeres con discapacidad, a la per-
sona, proyecto, iniciativa, em-
presa, entidad o poder publico
que mas se haya sefialado a fa-
vor de las mujeres con discapa-
cidad y de la igualdad de género.

* Medios de comunicacion, a la
persona, proyecto, experiencia,
empresa, entidad que en la esfe-
ra de los medios de comunica-
cién y la prensa mas haya favo-

MADRID / MINUSVAL

1 Defensor del Pueblo, Enri-
Eque Mugica, inaugurd una
fjornada en la Fundacion
ONCE en la que present6 un infor-
me de situacion bajo el titulo: “De-
rechos Humanos y Discapacidad en
Espafia”, el pasado mes de Abril.
El documento realizado por Le-
onor Lindén de la Fundacion
ONCE, con la colaboracion del
Comité Espafiol de Representantes
de Personas con Discapacidad,
CERM]I, es la parte correspondien-
te a Espafia de un estudio europeo

que trata de documentar el estado
real de las personas con discapaci-
dad, desde la optica de los Dere-
chos Humanos, en catorce paises
europeos, entre ellos Alemania,
Rusia y Holanda.

El objetivo de dicho informe,
editado por la Coleccion Telefonica
Accesible, “es documentar la reali-
dad y proponer perspectivas de me-
jora”, sefiald su autora. El docu-
mento refleja el cambio de para-
digma en la forma de entender y
abordar la discapacidad, situandola
“en el ambito de la dignidad y va-
lor de cada ser humano”.

recido la imagen y la percep-
cion normalizadas de las perso-
nas con discapacidad por parte
de la opinién publica.

* Mejor accién autondémica y/o
local, a la persona, proyecto,
experiencia, iniciativa, empresa
o entidad que en el ambito te-
rritorial de una Comunidad o
Ciudad Autéonoma, o de un mu-
nicipio o entidad local, mas
haya estimulado el desarrollo
humano y social de las perso-
nas con discapacidad y sus fa-
milias.

» Trayectoria asociativa, a la per-
sona fisica que, desde la socie-
dad civil articulada, haya lleva-

do a cabo de modo relevante y
continuado, en la esfera espa-
fola, acciones de impulso, con-
solidacion y desarrollo de enti-
dades y organizaciones no lu-
crativas del sector social de la
discapacidad.

* Institucional, al responsable po-
litico, autoridad, organizacion,
administraciéon o institucion
que mas se haya destacado con
sus decisiones o acciones en la
normalizacion y plena partici-
pacion sociales de las personas
con discapacidad.

El jurado emitird su fallo en la

segunda quincena del mes de

septiembre.

Dia nacional del trasplante

cional del Trasplante, la Federacion Nacional de Enfermos y Tras-

Con motivo de la celebracion el pasado 27 de febrero del Dia Na-

plantados Hepaticos, miembro de la Confederacion Espaiiola de
Personas con Discapacidad Fisica y Organica, Cocemfe, informo que los
trasplantes salvan cada dia cuatro vidas en Espafia.

El acto principal de esta celebracion tuvo lugar en el Ministerio de
Sanidad y Consumo y durante el mismo ademas de impartirse tres confe-
rencias, se hizo entrega, por primera vez, de los premios "'Carlos Mar-
garit", que junto al doctor Jaurrieta fue quien realizé el primer tras-

plante hepatico en Espaiia en 1984.

En 2007 se realizaron en Espaiia 3.829 trasplantes. De ellos, 2.210
eran trasplantes renales; 1.112 hepaticos; 241 de corazon; 185 de pul-

mon; 76 de pancreas, y 5 de intestino.
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Las grandes empresas haran accesibles
sus paginas web antes del 2009

La nueva Ley de Medidas de Impulso a la Sociedad de la Informacion, aprobada en diciembre del 2007 dispone que

las paginas de Internet de las empresas que presten servicios al publico en general de especial trascendencia economi-
ca, deberan satisfacer a partir del 31 de diciembre del 2008, como minimo, el nivel medio de los criterios de accesibi-
lidad al contenido generalmente reconocido.
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1 Comité Espafiol de
ERepresentantes de Perso-
nas con Discapacidad,
CERMI, ha recordado a las
grandes empresas que tendran
que dotar a sus paginas de este
nivel medio de accesibilidad en
el plazo establecido en la Ley.
A efectos de esta Ley tienen
consideracion de "gran empre-
sa" aquélla que presta servicios
al publico en general de especial
trascendencia economica, con
mas de 100 trabajadores o cuyo
volumen anual de operaciones
supere los 6 millones de euros.
Junto a estos requisitos, deberan
ademas operar en el sector de

los servicios de las comunica-
ciones electronicas a los consu-
midores o en servicios financie-
ros destinados a consumidores,
que incluyen los servicios ban-
carios, de crédito o de pago, los
servicios de inversion, las opera-
ciones de seguros privados, los
planes de pensiones y la activi-
dad de mediacion de seguros.

Anteriormente, y hasta la
aprobacion de esta Ley unica-
mente se les exigia la accesibi-
lidad a las Administraciones
Publicas. Con motivo de la
celebracion del Dia de Internet,
el 17 de mayo, el CERMI apro-
vechard la ocasion para difun-
dir entre las empresas este man-
dato legal.

Un Convenio marco de colaboracion plurianual 2008 - 2010, centrado en el desarrollo de un programa de accesibilidad
universal se firmo por el IMSERSO y la Fundacion ONCE el pasado mes de febrero.
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1 objetivo primordial de
E este Acuerdo es la de ser-

vir de marco a las actua-
ciones que favorezcan la pro-
mocion de la accesibilidad y la
oferta de soluciones que
fomenten la vida autonoma de
las personas con discapacidad
en los siguientes dmbitos:

¢ Accesibilidad urbanistica, ar-
quitectonica y de la comuni-
cacion sensorial.

* Sociedad de la Informacion,
el uso de las nuevas tecnolo-
gias y el disefio para todos/as.

* Transporte, fundamentalmen-

te de autotaxi accesible.

¢ Actuaciones para favorecer la
vida independiente de las per-
sonas.

Dentro del apartado de Acce-
sibilidad urbanistica, arquitec-
tonica y la comunicacion senso-
rial, se llevaran a cabo planes
de accesibilidad (instrumento

para la promocion y gestion de
la accesibilidad universal que
consta de una planificacion
técnica y una planificacion
politico - administrativa.
También se llevaran a cabo
obras de accesibilidad y la
implantacion de un sistema de
gestion de accesibilidad.

APORTACION AL SIGUIENTE CONVENIO

En el plano de la Sociedad
de la Informacion, el uso de las
Nuevas Tecnologias y el Dise-
flo para todos, se llevardn a
cabo Planes de Infoaccesibili-
dad, Proyectos de Infoaccesibi-
lidad e Implantacion de un sis-
tema de gestion de Infoaccesi-
bilidad.

Se fomentara el sector del
Transporte, fundamentalmente
a través e la implantacion y
generalizacion del servicio de
autotaxi accesible y se realiza-
ran.

Actuaciones para favorecer
la vida independiente de las
personas.

46 | MinusWal
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Premio a la calidad en servicios sociales
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Los servicios sociales persiguen incrementar la calidad de vida de las personas con discapacidad

PUESTA EN MARCHA DE UN

PROGRAMA DE AGRICULTURA

ECOLOGICA
Un protocolo para formar a jove-
nes con discapacidad psiquica en
las técnicas de la agricultura eco-
logica, se firmo el pasado mes de
marzo en Huelva, por las consejeri-
as de Agricultura y Pesca, Empleo
y para la Igualdad y Bienestar
Social de la Junta de Andalucia y la
Fundacién Santa Maria de Belén.
El proyecto cuenta con un presupues-
to inicial de 400.000 euros, 120.000
euros aporta cada consejeria y
40.000 los aporta la Fundacion.
Isaias Pérez Saldaa, consejero de
Agricultura y Pesca afirmé duran-
te la firma del protocolo que el
acuerdo que contempla una dura-
cion inicial de cuatro afios prorro-
gables por periodos de un aiio, "
es el ejemplo de como la discapaci-
dad se puede integrar en el ambito
de la agricultura".

1 Gobierno de Navarra, a
Etravés del Departamento

de Asuntos Sociales,
impulso junto con la Fundacion
"Tomas y Lidia Recari Garcia",
el premio a la Calidad de los
Servicios Sociales de Navarra,
que en esta primera edicion va a
incidir en la calidad de vida
centrada en la atencion a la per-

sona destinataria de los servi-
cios sociales, segin informa
Europa Press.

Puede presentarse a esta pri-
mera convocatoria del premio
las entidades publicas y priva-
das, con y sin animo de lucro,
que intervengan en el marco de
los servicios sociales de la
Comunidad Foral de Navarra,

en el &mbito de la dependencia
(tercera edad y discapacidad),
incorporacion social, menores y
victimas de violencia de género.

El premio cuenta con una
dotacion en metalico de 6.000
euros y el accesit una dotacion
de 3.000 euros y el plazo de pre-
sentacion termina el 1 de junio
de este afio 2008.

Plan de Seguridad Vial

n esta misma Comunidad se invertiran mas de
ES millones para poner en marcha un Plan de

Seguridad Vial en Pamplona que prevé actua-
ciones hasta el 2011.

Ana Elizalde, concejala delegada de Movilidad y
Seguridad Ciudadana y Patxi Fernindez, director |
del Area de Seguridad Ciudadana presentaron

el Plan.

El documento contiene y articula actuaciones |
para mejorar la seguridad vial para los proximos :
aiios y tiene como fin principal que "ningin pamplo- !

. nés o visitante muera o sufra heridas graves como
. consecuencia de un desplazamiento por la ciudad",

sefialo el Ayuntamiento. Para lograr esta meta el

. consistorio quiere que todos los aspectos del disefio
- urbano relacionados con la viabilidad estén supedi-

tados al criterio de seguridad.
Este Plan ha tomado como referencias el Progra-

. ma de Accion Europeo de Seguridad Vial, el Plan

Estratégico de Seguridad Vial elaborado por la
Direccion General de Trafico y las directrices sobre
seguridad vial del Gobierno de Navarra.

TORNO A LA DISCAPACIDAD

VISUAL
Francesc Antich, presidente de
Baleares y Miguel Carballeda, pre-
sidente de la ONCE, mantuvieron
una reunion el pasado mes de mar-
zo en Baleares con el objetivo de
analizar la situacion de las perso-
nas con discapacidad visual en
Baleares y fomentar la colabora-
cion entre las dos instituciones para
la prestacion de servicios sociales a
las personas con discapacidad,
segun informa Servimedia.
Carballeda informé a Antich de la
proxima puesta en marcha del Cer-
mi (Comité de Representantes de
Personas con Discapacidad) en
Baleares.

I REUNION EN BALEARES EN

EN SANTANDER

El Ayuntamiento de Santander
comenzo los trabajos para subsa-
nar las deficiencias de accesibili-
dad detectadas en la calle San
Fernando dentro del programa
""Santander diseio universal',
mediante el cual un equipo de
observadores recorrio la ciudad
para detectar problemas de acce-
sibilidad que luego son reparados
por una brigada del servicio de
mantenimiento municipal.

I MEJORAS DE ACCESIBILIDAD
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MURCIA

Un centro de atencion para las personas con discapacidad en la Expo de Zaragoza y la pues-
ta en marcha en febrero del Il Salon de la Autonomia y la Discapacidad, son avances en pro
de las personas con discapacidad de esta Comunidad.

La Expo de Zaragoza contard con un Centro de Atencion a las Personas con Discapacidad

MADRID /MINUSVAL

as principales funciones
I del Centro de Atencion
a las Personas con Dis-
capacidad de la Expo de
Zaragoza, CAD, son coordinar
la unidad operativa de accesi-
bilidad y el voluntariado para
la atencion a las personas con
discapacidad, prestar atencion
especializada y orientar a los
visitantes de este colectivo.
Del mismo modo, quiere
servir de area de descanso,
cambio postural y aseo a las
personas con movilidad redu-

cida, ofrecer un lugar de espe-
ra a las personas con discapa-
cidad intelectual que se extra-
vien en el recinto Expo y fun-
cionar como almacén de refe-
rencia para tramitar el présta-
mo de sillas de ruedas.

Uno de los avances impor-
tantes de este centro, segun
manifestd el responsable de
Accesibilidad de la Expo
2008, consiste en que el 6rga-
no de seguridad de Expo Za-
ragoza 2008, va a recibir for-
macioén especifica para lo que
les pueda suceder a personas
con discapacidad intelectual y

Viviendas tuteladas y

centros de dia

n Murcia se firmo un
Convenio con Caja
Mediterraneo para la

financiacién por un importe
superior a un millén de euros de
programas de viviendas tutela-
das y centros de atencion a per-
sonas con discapacidad y de
respiro familiar.

En la firma del Acuerdo
estuvieron presentes, Ramon

Luis Valcarcel, presidente de
Murcia, Angel Martinez, presi-
dente del Consejo Territorial de
Caja Mediterraneo e Ildefonso
Riquelme, director territorial de
la entidad financiera.

La Consejeria de Politica
Social, Mujer e Inmigracion
aportd un total de 1,3 millones
de euros y la entidad financiera
aport6 360.000 euros.
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arrancé el pasado mes de fe-
brero el I Salon de la Autono-
mia y Discapacidad, en el que
participan 65 expositores per-
tenecientes a sectores como el
de la movilidad, ayudas técni-
cas, salud, servicios y produc-
tos, que mostraron toda su
oferta de servicios.

A lo largo de tres dias la Fe-
ria de Zaragoza se convirti6 en
un foro en el que instituciones,
empresas, fundaciones, enti-
dades y asociaciones sociales
que trabajan con personas con
discapacidad y mayores pu-
dieron compartir proyectos e
ideas.

Asimismo, tuvieron tam-
bién lugar las II Jornadas Téc-
nicas del Sistema Aragonés de
Atencion a la Dependencia,
organizadas por el Departa-
mento de Servicios Sociales y
Familia, en colaboracién con
el Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales. En ellas ex-
pertos y profesionales analiza-
ron y reflexionaron sobre el
tema de la dependencia.

enfermedad mental, para evi-
tar detenciones erroneas.

IISALON DE LAAUTONOMIA Y
LA DISCAPACIDAD

Por otra parte y como
evento de gran importancia

La fisioterapia acuatica mejora

la elasticidad y la movilidad

n comunicado procedente del CEU Cardenal Herrera de
UValencia, expresa que la intervencion mediante fisoterapia

acuatica “mejora la elasticidad y movilidad articular en
nifos y adultos con paralisis cerebral”. La investigacion ha sido
realizada por los profesores Javier Martinez Gramage y Juan José
Amer Cuenca.

Los dos investigadores seiialaron que esta investigacion pionera
en Espafia que vincula los ejercicios de fisioterapia en el agua con
la mejora de la elasticidad del tejido, la movilidad articular y la
hiperactividad refleja, ya que hasta la fecha la mayoria de las inves-
tigaciones se centraban en el efecto de determinados farmacos
sobre la espasticidad.

El profesor Martinez Gramage aiade: “esta mejora no solo inci-
de en el aspecto fisico, sino también en el psicoldgico”, ya que
cuando un nifio pequefio con paralisis cerebral o una persona adul-
ta, después de haber sufrido un traumatismo craneoencefalico, da
sus primeros pasos en la piscina sin ayuda de nadie, es un momento
muy emocionante porque la persona se siente libre, independiente
por un momento y ésta es la mejor recompensa que se puede tener”.

Este estudio demuestra que los pacientes han conseguido una
mejora de la elasticidad de los tejidos, de su movilidad articular y
han corregido algunos movimientos involuntarios derivados de la
hiperactividad refleja, caracteristicas de esta enfermedad”.
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Galicia implanta el carné del autista

Comunicarse en el supermercado, en una estacion de tren, en el centro de salud o con un
policia puede convertirse en una odisea para una persona autista. Para tratar de facilitar
las cosas, la Federacion Autismo Galicia, por ejemplo, realiza una iniciativa ampliamente
demandada por las familias.

LA UNIVERSIDAD DE
VALLADOLID ACCESIBLE
Los centros de la Universidad de
Valladolid ya son accesibles, aun-
que algunas zonas de edificios
todavia estén pendientes de hacer-
las accesibles.
Evaristo Abril, rector de la Uni-
versidad de Valladolid, sefialé que
aunque la normativa de accesibili-
dad es de hace diez afios, algunos
edificios de la Universidad tienen
mas tiempo.
Abril insistié en la necesidad de
que todas las personas con disca-
pacidad puedan acceder y estu-
diar en toda la Universidad de
Valladolid.
Asimismo, y también en esta pro-

LA CORUNA/PELAYO M. TEIXEIRO

a iniciativa consiste en

I la creacién de un carné

unificado y reconocido
oficialmente para todas estas
personas de la comunidad
gallega disefiado para comu-
nicarles su condicién a todos
aquellos con los que las per-
sonas con autismo tienen
alglin tipo de relacion. Como
complemento, la federacion
prevé la apertura de una linea
telefonica especial de cardcter
informativo, con la contrata-
cion de una linea 900.

En Espafia, seis de cada
1.000 personas padecen este
trastorno que, en general, es
mucho mas frecuente en el

vincia, su Diputacion presento la
propuesta de creacion de una
Fundacion provincial de atencion
a las personas con discapacidad
en el medio rural.

" | ENTRADA GRATIS A LOS
fomenino, on una proporeién ACOMPARANTES A LOS
’ S MUSEOS DE BARCELONA

de 4 a 1, por lo que realizar
un diagndstico temprano es
esencial, ya que favorece una
intervencién ajustada al
desarrollo y a las capacida-
des del nifio autista. A pesar
de las graves dificultades de
comunicacion y conducta
que tienen las personas con
autismo, existen numerosos
recursos para ayudarlas, tan-

Presentando el pase metropolita-
no de acompainamiento que emite
la Entidad Metropolitana del
Transporte, EMT, las personas
que acompaiien a personas con
discapacidad y sus asistentes per-
sonales podran entrar gratuita-
mente a los museos de Barcelona,
segiin informo la Federacion

to a ellas como a sus fami- El carné del autismo facilitard la comunicacion a las personas con esta Ecom.
lias. discapacidad Este pase que permite también a
) grave dificultad para relacio- : nicacion, de las competencias estas personas acompaiantes via-
SINDROME DE AUTISMO narse. El Trastorno del | sociales y de la imaginacion. jar gratuitamente en medios de
Espectro Autista es una alte- Para tratar este problema, transporte de la EMT, se consigue

«Una mirada que no mira, | raciéon de caracter grave y : en la actualidad se estan
pero que traspasa», de esta | permanente del desarrollo | poniendo en practica terapias
forma en 1943, el psiquiatra | que persiste a lo largo de toda : alternativas y pioneras como
de origen austriaco llamado | la vida, que se hace evidente : complemento a las tradicio-
Leo Kanner definio el sindro- | durante los primeros 30 | nales, basadas en las corrien-

si se reunen las siguientes condi-
ciones: acreditar mediante el cer-
tificado del Instituto Catalan de
Asistencia y Servicios Sociales

me del autismo. Hoy, 65 afios | meses de vida y da lugar a | tes ecoldgicas que promue- (Icaas), la necesidad de un acom-

después, atin no se conocen : diferentes grados de altera- | ven mayor contacto con la @ | paiiantey estar empadronado en

las causas que originan esa | cion del lenguaje y la comu- | naturaleza. un municipio ambito de la EMT.
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AGENTES SOCIALES

“Equip@te”: Cesion d ipos informati

quip@ie . Lesion ac equipos miormaticos

La Fundacién Bip Bip cederd gratuitamente equipos informditicos a personas con discapacidad y con movilidad reducida
superior al 45 %, por este motivo ha puesto en marcha una convocatoria que finalizo el 15 de abril de este ario para que

las personas que lo deseen puedan optar a este beneficio.

MADRID / MINUSVAL

levar la tecnologia a los
I hogares que mas lo nece-
sitan es el objetivo de
este proyecto denominado
Equip@te segun explicd la enti-
dad en un comunicado, ya que
estas personas podran benefi-
ciarse de contar con una venta-
na abierta al mundo digital.
Ademas, aparte de la cesion
e instalacion de equipos, se lle-
vard a cabo un seguimiento
individual a cargo de volunta-
rios sobre su uso y manejo que

Las personas con discapacidad podran beneficiarse de equipos informdticos

servird de referencia sobre el
correcto desarrollo del proyecto
y futuras iniciativas.

Fundacion Bip Bip (www.fun-

“El arte inclusivo”, y
concurso de expresiones

artisticas

La Asociacion Roossevelt convova el I Concurso de Expresiones
Artisticas para personas con discapacidad fisica mayores de

14 arios, o que los cumplan durante el ario 2008 en las modalidades
de pintura, escultura y artesania y cuyo plazo de entrega es desde el
5 al 30 de mayo de 2008 ambos inclusive.

BASES POR CATEGORIAS:

¢ Pintura

Las obras se presentaran en
papel, lienzo o cualquier otro
soporte y dimension, preferible-
mente en una dimension maxi-
ma de 60x35 cm.

La técnica sera libre.

Cada participante puede pre-
sentar un nimero maximo de

PREMIOS
para cualquier categoria
10
premio

850 € y diplomas
20
premio
30
premio

500 € y diplomas

Diploma

tres obras por categoria. Para
estas y otras categorias se
entiende como autor la persona
que ha realizado el trabajo.

* Escultura

Las obras podran ser elabo-
radas con cualquier tipo de
material.

La dimension de las obras
sera libre. Se requerird la pre-
sencia del autor en caso de
requerir la obra un montaje
especial y se consultara con la
Asociacion en caso de escultu-
ras de grandes dimensiones.

* Artesania

Los articulos estaran elabo-
rados en cualquier material con
el que trabaje el participante.

| Minusial

dacionbip-bip.org) nacié como
una fundacion benéfico asisten-
cial gracias a la iniciativa de

empresarios y profesionales de

dicho sector, que detectan la
exclusion de muchas personas de
la revolucion digital; todo ello
debido a un situacion social poco
favorable agravada por una falta
de acceso a la tecnologia. Su
mision fundamental es favore-
cer la integracion social de las
personas pertenecientes a colec-
tivos vulnerables mediante las
TIC (Tecnologias de la Infor-
macién y de las Comunicacio-
nes), y fundamentalmente, a tra-
vés del desarrollo de proyectos
y de servicios a organizaciones
sin animo de lucro.

Jornada sobre fibromialgia,
una enfermedad mas visible

a Fundacion FF de Afec-
Ltados de Fibromialgia y

Sindrome de Fatiga Cro-
nica y la Sociedad Espaiiola
de Reumatologia y Sociedad
Espaiiola del Dolor organiza-
ron una jornada dirigida a los
medios de comunicacion sobre
la enfermedad de fibromial-
gia, el pasado mes de marzo.

Durante el evento, los equi-
pos de investigacion ganado-
res de los premios de la
Fundacion FF Cien-
cia 2007 expusie-
ron los ejes
fundamenta-
les de sus
trabajos de
investiga-
cion.

La jor- .
nada fue | |
inaugurada \
por la Conse-
jera de Salud
de la Generalitat
de Cataluina, Mari-

——
f’f .

na Geli, que estuvo acompa-

inada por el Presidente de

Honor de la Fundacion FF,

Dr.Moisés Broggi, el presiden-

te del Comité cientifico de la

Fundacion FF, Dr. Jordi Car-

bonell y el Subdelegado de la

ONCE en Cataluna, José Luis

Pinto Barroso.

Dicha jornada conté con

una conferencia magistral

impartida por el Dr. Richard

Gracely de USA y con las

intervenciones de

investigadores que

tanto, en el pla-

no  nacional

como interna-

cional, estan

investigando

sobre la apli-

cacion  de

técnicas de

Neuroimagen

en la objetiva-

cion y visualiza-

cion del dolor en
Fibromialgia.
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a entidad que comenzo a

I funcionar en 1988 apos-

to por ser una organiza-

cién que agrupara y represen-

tase a todas las asociaciones de

personas con discapacidad fisi-
ca y organica de la region.

Para celebrar este aniversa-
rio, la Federacion tiene previs-
to a lo largo del afio organizar
diferentes actos y restrospecti-
vas en las que los protagonis-
tas seran las personas con dis-
capacidad.

Mediante estas iniciativas
esta Federacion también trata-
ra de sensibilizar a la sociedad
sobre los problemas que tiene
el colectivo por desconoci-
miento y que el movimiento
asociativo sea apoyado perma-
nentemente para mejorar la
sociedad y prepararla para que
cada vez sea mas integradora.

Mediante diversos actos, Famma celebro su veinte aniversario

Javier Font, presidente de
Famma, sefialé que lo que
nacié como un pequefio pro-

yecto que se basaba mas en la

ilusién y la esperanza de las
tres asociaciones que la fun-
daron, es ahora uno de los

referentes de las personas con

discapacidad de la Comuni-
dad de Madrid y un interlocu-
tor fiable para todas las admi-

nistraciones, el movimiento

asociativo y la sociedad en
general.

Famma pertenece como
miembro de pleno derecho a la
Confederacion Coordinadoras
de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica, Cocemfe y
es socio fundador del Comité
de Entidades de Representan-
tes de Minusvalidos de la
Comunidad de Madrid (Cermi
Comunidad de Madrid).

Proyecto Stela, y premio Cepsa al valor social

a Fundacion Sindrome de
LDown de Madrid recibio el

premio CEPSA al Valor
Social 2007 por el proyecto Stela
relativo a la insercion laboral de
las personas con discapacidad
intelectual, en la primera edicion
de este premio para la Comuni-
dad de Madrid.

El objetivo de este trabajo
enclavado en el area de responsa-
bilidad Social Corporativa de
CEPSA es reconocer los mejores
proyectos sociales y de solidari-
dad de cualquier indole y colabo-
rar en el desarrollo, la ejecucion
y la financiacion de los mismos.

El proyecto Stela partié en
1995, dirigido a las personas con
discapacidad intelectual, mayo-
res de 18 afios, que quieran reali-

Marzo/Abril 2008

.

=
zar una actividad laboral en el
entorno ordinario de trabajo.
Igualmente, va dirigido a empre-
sas o entidades que apuesten por
una gestion de personal innova-
dora, solidaria y comprometida
con nuestra sociedad.

v

Actualmente Stela reine a mas

de 60 empresas que contratan a
mas de 70 personas con Sindrome
de Down y otras discapacidades,
un proyecto que cuenta con el
apoyo economico de mas de 100
compaiias.

Certamen
literario
Roseta,

mejorando la
calidad de vida

La Fundacién Orange,
L junto con la Asociacion

Argadini y la Universi-
dad Complutense de Madrid
han convocado el primer Cer-
tamen Literario Rosetta, para
personas con discapacidad in-
telectual, con el que pretenden
mejorar la calidad de vida de
este colectivo.

El Certamen Literario Ro-
setta tiene como objetivo fo-
mentar el desarrollo de la cre-
atividad en las personas con
discapacidad intelectual, para
que, a su manera y con las he-
rramientas que estén a su al-
cance, “puedan conocer su
propio mundo interior y desa-
rrollarlo, potenciando asi su
crecimiento personal y emo-
cional y su integracion en el
entorno social”, informa la
Fundacion Orange.

Las obras que se presenten
a concurso podran ser remiti-
das a la Fundacion Orange an-
tes del 31 de mayo de 2008,
estableciéndose el primer pre-
mio de 300 euros en cada una
de las categorias: poesia, na-
rrativa y otros formatos.

Los premios se fallaran el
30 de junio de 2008 y seran
publicados en las paginas web
de la Asociaciéon Argadini
(www.argadini.es) y de la Fun-
dacion Orange (www.funda-
cionorange.es), donde también
pueden encontrarse ya las ba-
ses del certamen, segin infor-
ma Servimedia.
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AGENTES SOCIALES

FEAPS PARTICIPA EN UN

PROYECTO EUROPEO
En el Proyecto europeo“Creando
condiciones para la integracion de
las personas con discapacidad”, cuyo
objetivo es favorecer el intercambio
de experiencias sobre creacion de
condiciones para favorecer la inser-
cion social de los discapacitados”, ha
participado FEAPS.
Con esta iniciativa, financiada por la
Comision Europea, las entidades par-
ticipantes visitan organizaciones a
favor de la discapacidad de otros pai-
ses para aprender como se capacita a
los alumnos con discapacidad para
que tengan un papel mas activo en su
comunidad y ejerciten sus derechos.

DE INTEGRACION LABORAL
Cocarmi, Comité Catalan de
Representantes de Personas con
Discapacidad, planted un decalogo de
propuestas ante la Comision de
Estudio de la Situacion de las
Personas con Discapacidades del
Parlamento de Cataluiia.

Una de las propuestas es el cumpli-
miento de la LISMI o, en su defecto, de
las medidas alternativas, una impor-
tante apuesta por la integracion labo-
ral, la accesibilidad, y la normaliza-
cion social, ademas de que se tenga en
cuenta la doble discriminacidn.

I COCARMI HACE PROPUESTAS

Biblioteca Parkinson, manual de vida

La Biblioteca Parkinson cuyo principal objetivo es dar a conocer esta enfermedad desde
diversas perspectivas: la del propio enfermo, la del cuidador, el médico, etc..., se presento en
Madprid el pasado mes de febrero.

MADRID / MINUSVAL

1 proyecto nace de la
necesidad de dar a
conocer a todos los

afectados una enfermedad
aun muy desconocida para
muchos, incluso para los
propios cuidadores, lo que
provoca un gran aislamiento
social para las personas que
las padecen, situacion que se
agudiza mas en los afecta-
dos jovenes. En Espafia uno
de cada diez nuevos casos
diagnosticados tiene menos
de 50 afios.

La coleccion comprende
dos ejemplares, el primero
titulado “Cuidarse para cuidar
mejor en la enfermedad de

La figura del cuidador es fundamental en la enfermedad

Parkinson”, y el segundo “Par- de parkinson | |
kinson... un as en la manga”. | afios conviviendo con la : SINTOMAS MAS
El primero est4 centrado en : enfermedad. Este segundo ;| DESCONOCIDOS DE LA

la figura del cuidador y cons-
tituye un conjunto de prepara-
tivos para emprender el viaje
de cuidar, sin olvidar de cui-
darse a si mismos. El segundo
narra la experiencia en prime-
ra persona de José Luis Mole-
ro, persona diagnosticada de
Parkinson, lleva 11 de sus 53

volumen, pretende servir de
ayuda tanto para las propias
personas afectadas como para
las familias, ademds de pres-
tar especial atencion a la
enfermedad de inicio tempra-
no, o como el mismo protago-
nista menciona, a los enfer-
mos clandestinos.

ENFERMEDAD DEL PARKINSON

®Depresion

® Ansiedad o panico

®Brotes psicoticos
(alucinaciones y delirios)

®Trastornos sexuales

®Problemas de comportamiento

®Déficits cognitivos

RECLUSOS CON DISCAPACIDAD

INTELECTUAL
FEAPS-Andalucia atiende a reclusos
con discapacidad intelectual a través
de Unidades de Intervencion en
Centros Penitenciarios, que tiene en
las ocho provincias andaluzas y que
estan subvencionadas por la
Consejeria de Igualdad y Bienestar
Social para mejorar la calidad de
vida de esta poblacion.
El aiio pasado atendié a 365 reclusos
con discapacidad intelectual de doce
penitenciarias de la region.

I FEAPS-ANDALUCIA ATIENDE A

Primera gramatica espanola de lengua de signos

a Fundacion CNSE y la editorial Ediciones SM firmaron un acuer-
Ldo de colaboracion para la difusion de una gramatica de lengua de
signos espariola, material didactico compuesto por un libro y un
DVD, que facilitara la ensefianza y el aprendizaje de este idioma en los
centros educativos, segan informa la CNSE. En funcion de este acuerdo,
SM, editora de la obra, contara con el apoyo de la Fundacion CNSE en

materia de distribucion y comercializacion de ejemplares, con el fin de
convertir la publicacion en una herramienta de consulta para profesores
y alumnado.

A su vez esta gramética, que ha sido elaborada por Angel Herrero, direc-
tor de la Unidad de Investigacion Lingiiistica Aplicada a las Lenguas de
Signos de la Universidad de Alicante, estara supervisada, desde una pers-
pectiva pedagogica y cientifica por la Fundacion CNSE.
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EUROPA

Se celebrara los proximos 13 y 14 de junio

Leon acoge la conferencia europea EDeAN
sobre formacion en diseno para todos

La red EDeAN esta formada por mas de 160 organizaciones pertenecientes a Estados miembros de la
Union Europea cuyo fin es compartir y generar experiencias sobre diserio para todos y accesibilidad en

la sociedad de la informacion.

MADRID / MILAGROS JUAREZ

os proximos 13 y 14 de
I junio, la ciudad de Ledn
acogerd la Conferencia
Europea EDeAN 2008 bajo el
lema “Formacion en disefio
para todos: experiencias inno-
vadoras”, organizada por el
Centro Estatal de Autonomia
Personal y Ayudas Técnicas
(CEAPAT), del IMSERSO.

La Conferencia EDeAN, que
se celebrara en el Parador San
Marcos, en Leon, el proximo
mes de junio, se plantea como
un intercambio de informacion
sobre los avances y nuevas expe-
riencias sobre formacion en el
concepto de disefio para todos.
En el programa se han incluido
sesiones especificas sobre expe-
riencias de usuarios, nuevas
practicas, programas y politicas
en relacion con las actuaciones
formativas que en este ambito se
estan llevando a cabo en Europa.

En este encuentro participa-
ran profesionales que trabajan en
el mundo empresarial, en univer-
sidades, entidades gubernamen-
tales e instituciones europeas
(Comision Europea y Consejo
de Europa), con el fin de cono-
cer la aplicacion y el desarrollo
de los principios del disefio para
todos desde distintas opticas.

ACCESIBILIDAD
Y DISENO PARA TODOS

EDeAN, European Design
for All e-Accessibility Network,
es una red de centros de excelen-
cia en accesibilidad digital y
disefio para todos, como indica
su denominacion en inglés, que

Durante 2008, el CEAPAT-IMSERSO estd al frente de la Secretaria
de EDeAN, lo que significa un mayor protagonismo en todas las

acciones que impulsa la Red

integra a mas de ciento sesenta
organizaciones de distintos Esta-
dos miembros de la Unién Euro-
pea. Su estructura esta formada
por Centros Nacionales de Con-
tacto, coordinados por una
Secretaria que cambia anual-
mente, que coordina las redes
nacionales de cada pais.

En Espaiia, el Centro Estatal
de Autonomia Personal y Ayu-
das Técnicas (CEAPAT) del
IMSERSO, es el Centro Nacio-
nal de Contacto de EDeAN y el
nexo de unién de la red espafio-
la de Centros de Excelencia en
Disefio para Todos y Accesibili-
dad Digital (REDeACC), que
incluye universidades, organiza-
ciones de personas con discapa-
cidad e instituciones con expe-
riencia en el disefio para todos,
la accesibilidad en las tecnologi-
as de la informacion y la comu-
nicacion, la accesibilidad web y
otros aspectos relacionados.
Durante 2008, el CEAPAT-
IMSERSO esta al frente de la
Secretaria de EDeAN, lo que
significa un mayor protagonis-
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mo en todas las acciones que
impulsa la Red.

El Disefio para Todos, aplica-
do a los servicios y productos
de la sociedad de la informa-
cion, es definido por la Unién
Europea como una estrategia
que comprende:

* Disefiar productos, servi-

cios y aplicaciones de las
tecnologias de la sociedad

de la informacion que sean
adecuados para la mayoria
de usuarios potenciales sin
ninguna modificacion.

* Disefiar productos que sean
facilmente adaptables a las
necesidades de distintos
tipos de usuarios; por ejem-
plo, incorporando interfa-
ces adaptadas o ajustadas a
lo que demanda sus carac-
teristicas personales.

* Disefiar productos con inter-
faces normalizadas que per-
mitan un facil acceso a cual-
quier usuario, por medio de
equipos especializados de
interaccion con aquél.

La principal herramienta de
la red EDeAN es el portal
www.edean.org que fue creado
en 2003. Se trata de un foro de
intercambio de ideas y expe-
riencias sobre disefio para
todos, configurado en cinco
Grupos Especiales de Interés
(SIGs, segun sus siglas en
inglés):

* Politica y legislacion

* Normalizacion

* Benchmarking

* Curriculo en disefio para
todos

* Evaluacion proactiva

Todos estos grupos estan
interrelacionados y constituyen
ambitos en los que se puede
actuar para conseguir la inclu-
sion de las personas con disca-
pacidad en un entorno digital.

Primer dia europeo de
enfermedades raras

Primer Dia Europeo de Enfermedades Raras el pasado 29 de

B ajo el lema“Un dia tnico para personas tnicas”, se celebro el

febrero, mediante el que se pretendio concienciar a la pobla-
cion sobre los problemas que afectan a las personas que viven con

una patologia poco frecuente.

Los paises de la Union Europea desarrollaran actividades para

recaudar fondos y difundir los problemas que afectan a las personas

que viven con estas patologias, que segiin informa la Federacion

Espaiiola de Enfermedades Raras, Feder, son un 7% de la poblacion

mundial.
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EUROPA

REINO UNIDO

Guia multimedia para hacer accesibles las visitas al Louvre

El acceso de visitantes con discapacidad sensorial y motriz al Louvre sera posible a través de un guia multimedia, segun informa el
portal de Internet francées, “Yanous”.

PARIS / MINUSVAL

a Guia multimedia

I comenta 200 obras cuya

informacion se estructu-

ra en recorridos libres, temati-

cos y de perimetro reducido

para personas con problemas

de movilidad. En el futuro esta

previsto incrementar el nimero
de piezas comentadas.

En la visita libre, el usuario
tiene que introducir mediante
la pantalla tactil del miniorde-
nador el numero de referencia
que se encuentra junto a las
obras en braille, caracteres de
gran tamafio y en blanco sobre

negro, y el ordenador le ofrece-
ra explicaciones en audio o len-
gua de signos, segun su elec-
cion.

Con audioguia especifica
seguira funcionando la galeria
tactil que ofrece exposiciones
tematicas formadas por réplicas
en miniatura que los visitantes
pueden tocar, de obras expues-
tas en diversas salas del Louvre.

De aqui a final de afio, se
incorporaran dos nuevos reco-
rridos con explicaciones en
lengua de signos de la colec-
cién de arte egipcio y de la
exposicion sobre historia del
palacio del Louvre.

El Museo del Louvre serd accesible a través de un guia

Edicion de una guia sobre la relacion padres e hijos

La publicacion “Relationships and caring for a disabled child” (Relaciones y cuidado de un hijo con discapacidad) ha sido elabo-
rada por Contact family, entidad sin animo de lucro que brinda apoyo a familias con miembros con discapacidad, y One Plus One,
con el objetivo de mejorar las relaciones dirigidas a parejas con hijos con discapacidad.

LONDRES / MINUSVAL

stas parejas segun una
Eencuesta realizada por

estas dos organizaciones
tienen mas riesgo de divorciarse
o de afrontar mas problemas de
relacion, debido a la presion afa-
dida, el estrés y las dificultades
financieras que les suponia el
cuidado de los pequefios.

En la encuesta participaron un
total de 2.000 padres de hijos con
discapacidad y se demostrd que
los padres al separarse afectan en
gran medida al bienestar fisico y
mental.

La guia puede descargarse de
forma gratuita a Través de la pagi-
na web de Contact a family, y ret-
ne consejos para mejorar las rela-
ciones asi como un listado de orga-
nizaciones de asesoria psicoldgica
y respiro familiar, entre otras, a las
que acudir en busca de ayuda.

SEMINARIO DISCAPACIDAD
Y DIVERSIDAD

De gran importancia ha sido
también el seminario celebrado
en este pais sobre “Discapacidad
y diversidad, organizado por
Employment  Opportunities,
organizacion sin animo de lucro
que se dedica a la integracion
laboral de las personas con disca-
pacidad.

Durante el mismo, se hizo un
llamamiento a las empresas por
parte de las consultorias y audito-
rias del Reino Unido para que
éstas promuevan la contratacion
de personas con discapacidad,
segin informa el portal
www.onrec.com, especializado
en temas de seleccion de perso-
nal.

Las mejores practicas para la
integracion de trabajadores con
discapacidad aplicadas en otros

sectores, como el bancario, que
pueden servir de ejemplo a
empresas de auditoria y consulto-
ria se trataron en este seminario.
Asimismo Londres celebro,
También el pasado mes de febre-
ro, la octava edicion de su Festi-

val Internacional sobre cine y
discapacidad “X08” en el que se
exhibiran peliculas y documen-
tales realizados e interpretados
por personas con discapacidad,
segun informa el diario “The
Guardian”.

Gastos ligados a la artritis
reumatoide en Europa

Lud (Suecia) y la Universidad Médica de Viena recoge el nimero de afec-

Un estudio elaborado por la Stockholm of Economics, la Universidad de

tados y los gastos ligados a la artritis reumatoide en Europa.
El coste medio anual por paciente en la UE, segti informa EFE, se sistué
en 2006 en los 13.000 euros, con grandes diferencias entre los paises mas
occidentales (donde alcanzaban los 17.000 euros de media) y los del Este y

centro de Europa (5.000 euros.

En total, los gastos ligados a la artritis reumatoide ascendieron en 2006 a
42.000 millones en Europa occidental y 3.400 en los paises del este.

Entre algunas conclusiones, este informe destaca que los gastos mas
altos asociados a esta enfermedad derivan de las jubilaciones anticipadas y
pensiones por discapacidad que cerca de la mitad de los asociados se ven

obligados a solicitar.

Ademas el estudio destaca las grandes diferencias existentes entre paises
para que los pacientes accedan a los medicamentos.

o4
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IBEROAMERICA

Inicio de talleres de sensibilizacion

en colegios

Un programa cuyo objetivo es que los participantes conozcan y acepten la diversidad
evitando asi algun tipo de discriminacion se ha puesto en marcha en Chile por el Consejo

Comunal de Las Condes.

CHILE / MINUSVAL

1 Consejo Comunal de
Elas Condes es un orga-

nismo comunitario fun-
cional, no excluyente, cuyo
objetivo es: promover y coordi-
nar acciones tendentes a apoyar
el proceso de integracion social
de las personas con discapaci-
dad para que puedan participar
de la vida comun de acuerdo a
sus capacidades como también
difundir y apoyar toda iniciati-
va, proyecto o accion cultural y
educacional que se oriente a la
mejor calidad de vida para las
personas con discapacidad,
segun informa La Segunda
online.

Los talleres son impartidos
por Débora Fuente, psicologa y
M. Inés Cruzat R., Terapeuta
Ocupacional que tratan de que

Educar, comprender y respetar son los objetivos bdsicos de este proyecto

los nifios que asisten a ellos
acepten a los diferentes.

METODOLOGIA DE EDUCACION

La metodologia que utilizan
son: los cuentos, ojos venda-
dos, niflos en sillas de ruedas o
con muletas como actividades
de juego que sirven para que

los niflos tengan empatia.

Educar, comprender y res-
petar son los objetivos basicos
de este proyecto, gracias al
cual, muchos nifios han apren-
dido a romper los miedos exis-
tentes frente a cualquier situa-
cion diferente, fortaleciendo
sentimientos y actitudes de
igualdad.

Reformas para fomentar el deporte

El diario El Universal de Ciudad de México informo que el Pleno de la Camara de Diputados
de este pais aprobo una serie de reformas para fomentar el deporte entre los grupos indigenas
e impulsar una cultura en esta materia entre las personas con discapacidad.

MEXICO / MINUSVAL

sta medida tiene por
objetivo: “garantizar a

todas las personas, sin
distincion de origen étnico,
género, edad, capacidades dife-
rentes, condicion social, condi-
ciones de salud, religion, opi-
niones, preferencias o estado
civil, la igualdad de oportunida-
des dentro de los programas de
desarrollo en deporte”.
Asimismo, se aprob6 una

reforma a esta Ley que prevé

programas e infraestructuras
apropiados para garantizar a las
personas con discapacidad el
acceso a la practica y desarro-
llo de la cultura fisica y el
deporte.

PLANES

Por otra parte se han disefia-
do y estructurado planes dirigi-
dos a fomentar el desarrollo de
la cultura fisica y el deporte
para impulsar a los talentos

deportivos entre personas y

estudiantes con discapacidad.
La reforma enviada al Sena-
do, sefiala que se promovera la
construccion, conservacion,
adecuacion, uso y mejora de
instalaciones destinadas a la
cultura fisica y el deporte.
Dichos inmuebles deberan
considerar los requerimientos
de las personas con discapaci-
dad y se fomentaran programas
en coordinacion con la Secreta-
ria de Educacion Publica, SEP,
dirigidos a promover la cultura
fisica entre este colectivo.

CUBA: REHABILITACION

DE PERSONAS CON

DISCAPACIDAD VISUAL
Amss de 15.000 personas con discapa-
cidad visual se les rehabilito en Cuba a
través de la Asociacion nacional del Cie-
£0,ANC], que se cred hace mas de tres
décadas, segin informa el Diario Gran-
mayy elabora Servimedia.
En este esfuerzo participé el Centro
Nacional de Rehabilitacion para Ciegos
y Débiles Visuales, ubicado en el munici-
pio habanero de Bejucal, donde se adies-
traron de forma integral alrededor de
1.700 invidentes, con vistas a su integra-
cionsocial.
También se ha trabajado en la rehabili-
tacion visual de personas con un rema-
nente de ese sentido, mediante las ayu-
das opticas (aditamentos como lupas,
telescopios) y su adecuada utilizacion.
Funcionan ademas en los municipios
centros de rehabilitacion elemental y cir-
culos de interés en algunos de los aspec-
tos requeridos por los asociados, tales
como la lectoescritura Braille, la movili-
dady orientacion, y las actividades d ela
vida diaria (cocinar, lavar y planchar).
El segundo Simposio Nacional de Reha-
bilitacion d ela Asociacion esta previsto
paramayo proximo en Villa Clara.

REPUBLICA DOMINICANA:
ALREDEDOR DE 400
PERSONAS PIDEN TRATO
IGUALITARIO
LaAsociacion Dominicana de Rehabili-
tacion y otras nueve organizaciones que
trabajan en el tratamiento de personas
con discapacidad realizaron una mar-
cha para reclamar su derecho y trato
igualitario e integracion enclavada en el
mes de la rehabilitacion, segiin informa
el direio Caribe CDN.com.
Alrededor de 400 personas participaron
en lamarcha del parque de Colony ter-
mino en el Altar de la Patria donde depo-
sitaron una ofrenda floral.
Arturo Pérez Gavifio, director jecutivo de
laAsociacion de Rehabilitacion, expuso
que la marcha podria servir para que la
poblacion tome conciencia y abra las
puertas a las personas con discapacidad
y el Gobierno apoye a estas entidades.
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RESTO DEL MUNDO

I Congreso Internacional de ALARES

INAUGURADO EL SALON DE LA

DISCAPACIDAD

En Phoenix tuvo lugar el pasado
mes de febrero el Salon de la
Discapacidad de Arizona que reunié a
un centenar de organizaciones y pro-
veedores de productos y servicios
para personas con discapacidad.

Durante el evento se incluyeron
conferencias sobre la dieta y la
salud, los estilos de vida saludables
para la prevencion del riesgo de
enfermedad cardiovascular, las
dolencias hereditarias y los aspectos
éticos de las técnicas para la preven-
cion de las anteriores.

NUEVA TECNICA CON RATONES

APLICADA A LA LESION MEDULAR

Una técnica pionera utilizada por
investigadores estadounidenses utili-
70 tejido nervioso como bypass para
tratar lesiones medulares obteniendo
buenos resultados en ratones, segiin
recoge servimedia e informa el diario
The Guardian.

El equipo liderado por John Martin,
neurologo de la Universidad de
Columbia en Nueva York, extrajo un
fragmento del nervio responsable del
control de los misculos abdominales,
situado por encima de la lesion medu-
lar de los roedores, y lo implanto en
la médula espinal por debajo de la
lesion.

Los ratones asi tratados experimen-
taron un incremento de la movilidad
en los miembros inferiores, que teni-
an paralizados como consecuencia de
la lesion medular.

Martin afirmé que era muy esperan-
zador que los nervios que controlan
el movimiento fueran capaces de
regenerarse de forma eficaz en la
medula espinal y devolver algiin movi-
miento a los miembros inferiores de
los roedores, durante una reunion del
programa para la investigacion de
lesiones medulares de Nueva York.

Sin embargo, expertos de la
Fundacion Internacional para la
Investigacion de la Médula Espinal se
muestran cautos con este avance ya
que segtn exponen “los sistemas que
controlan el aparato locomotor pre-
sentan diferencias sutiles pero rele-
vantes con el de los humanos”.

La gestion adecuada de la diversidad, la conciliacion de la vida laboral y personal y la
igualdad son claves del éxito empresarial, segun se deduce de lo expuesto en el I Congreso
Internacional de ALARES sobre Dependencia, Diversidad, Igualdad, Conciliacion Laboral y
Personal y su Influencia Estratégica en la Competitividad Empresarial, celebrado en el
IFEMA de Madrid, el pasado mes de febrero.

MADRID / MINUSVAL

urante la sesion inaugural,

Mark Hollingwork, autor

del Best Seller “Growing
People, Growing Companies” des-
taco que en la sociedad actual
resulta muy dificil renunciar al éxi-
to profesional, y el coste a cambio,
es una vida insatisfecha y rota. Por
ello, las politicas de conciliacion
adquieren cada dia mas importan-
cia tanto para las personas como
para las empresas. “Un trabajador
satisfecho, con condiciones labora-
les adaptadas a sus necesidades,
hace que su empresa sea mas com-
petitiva. El horario no es importan-
te, sino su productividad”.

Myrtha Casanova, presidenta
del Instituo Europeo para la Ges-
tion de la Diversidad, sefiald que el
éxito y la sostenibilidad de las
empresas no dependera de sus
recursos financieros y tecnologi-
cos, sino de la capacidad de sus
gentes para gestionar los recursos y
procesos disponibles con eficacia,
en un escenario en continua y ver-
tiginosa transformacion. En unos
escenarios globales cuya naturale-
za es la diversidad.

Myrtha Casanova explicd en
relacion al tema de los programas
de conciliacion que permite al
empleado dedicar su atencion y
su tiempo a todos los aspectos de
su vida profesional en un alto gra-
do de satisfaccion, lo que genera
eficacia y excelencia en el traba-
jo. Afirmo también que “este tipo
de decisiones se toman en la
cupula, pero quienes tienen que
implementar el Plan Estratégico
son los empleados —de ahi la
importancia de involucrar a todos
en el proceso—".

o
la vida laboral y familiar

EXPERIENCIAS DE CONCILIACION

Lain MacDonald del Royal
Bank of Scotland sefial6: “hemos
conseguido alcanzar unos niveles
de satisfaccion y rendimiento
laboral que de cualquier otro
modo hubiera sido imposible.
Nuestros datos lo confirman: al
menos un 22% de trabajadores

inscritos en los programas de fle-

Hay que involucrar a los trabajadores en la conciliacion entre

e

xibilidad laboral, un creciente
numero de la diversidad y un 76%
de trabajadores muy satisfechos
con su equiblibrio vida/trabajo”.

Asimismo, expusieron sus pro-
gramas instituciones publicas
como la de Barnet, Reino Unido o
la del Ayuntamieno aleméan de
Hanau que avalan la creciente
relevancia de estos temas en la
sociedad actual.

Arranca el Festival Asiatico de

Artes Inclusivas

Con gran participacion de artistas con discapacidad y sin dis-
capacidad, se inauguro el pasado mes de febrero el Festival
Asiatico de las Artes Inclusivas promovido por la organizacion
estadounidense Epic Arts y la empresa dedicada a causas huma-

nitarias, Nipon Foundation.

Segiin Hannah Stevens, este foro pretende mostrar la diversi-
dad de la cultura asiatica y cambiar la percepcion de la opinion
puablica con respecto a la discapacidad.

Esta cita ofrecié cine, espectaculos, actuaciones musicales,
exposiciones de artes plasticas y seminarios sobre la discapaci-

dad y las artes.

El evento tuvo dos sedes una en la provincia de Siem Riep y la
otra en Phonom Penh, donde se prolong6 hasta el 1 de marzo.

906 | MinusWal
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El dia 8 de Marzo se conmemoro el Dia Internacional
de la Mujer Trabajadora

El Manifiesto de las Mujeres con Discapacidad lo hizo publico el Comité Espariol de Representantes de Personas con
Discapacidad, CERMI, el pasado mes de marzo, con motivo de la celebracion del Dia Internacional de las Mujeres.

MADRID / MINUSVAL

n este Manifiesto se de-
Enuncia que “aun hoy mi-

les de mujeres con disca-
pacidad viven sumidas en la po-
breza, tema del que apenas se
habla”.

Este Comité demanda una
mejora sustancial de las pensio-
nes que ponga en pie de igualdad
a estas mujeres con ingresos mi-
nimos y que se establezcan me-
didas para que puedan gozar de
una vivienda digna y accesible.

Asimismo, pidi6 a los pode-
res publicos que habiliten recur-
s0s y apoyos suficientes y soste-
nidos que permitan a las muje-
res con discapacidad ser auto-
nomas economicamente y llevar
una vida independiente.

SITUACION DE POBREZA

Por tltimo, el CERMI, pide
que se incluyan indicadores de
impacto de género y pobreza
en las politicas sociales que se
desarrollen tanto en el plano
estatal como en el autondmico.

Este Comité destaca la si-
tuacion de pobreza en la que
viven muchas mujeres con dis-
capacidad lo que las hace ser
muy vulnerables. Desde este
punto de vista, el Comité ve
agravante como dos tercios de
la poblacion global femenina
con discapacidad en nuestro
pais sean mayores de 65 afios,
generalmente con escasa for-
macion que limita su acceso al
mercado laboral.

El CERMI es la platafor-
ma de representacion de las

Marzo/Abril 2008

Las mujeres con discapacidad deberian ser auténomas econémicamente

personas con discapacidad

i asociaciones y entidades, que !

. medio de personas con disca-
que aglutina a mas de 4.000 | representa a los tres millones y : pacidad que hay en Espaiia.

Nueva York prueba un nuevo modelo de taxi accesible

Nueva York esta probando un nuevo modelo de taxi accesible para personas con

discapacidad que utilizan sillas de ruedas, segun informa el diario Daily News.

NUEVA YORK / SERVIMEDIA

e trata de monovolume-
S nes de la marca Toyota
dotados de una rampa tra-
sera que permite al viajero subir
en su propia silla de ruedas y
permanecer en ella durante el
trayecto, ya que hay espacio
previsto para este fin en la parte
trasera del habitaculo del coche,
asi como dispositivos de seguri-
dad que permiten fijarla.
Actualmente dos taxis con este
sistema se han puesto en servicio
de forma experimental en Nueva
York, pero Disabled Riders Coali-
tion, organizacion dedicada a la
promocion del transporte accesi-
ble que ha promovido esta inicia-

Monovoliimenes accesibles
circulardn por Nueva York

tiva, espera que en breve un cen-
tenar de ellos estén circulando en
la ciudad de los rascacielos.

Para ello es necesario que la
Comision de Taxis y Limusinas

_

de Nueva York —organismo que
se encarga de la concesion de li-
cencias y la regulacion de este
servicio publico— autorice dichos
vehiculos para su uso como taxis,
segun indic6 Michael Harris de
Disabled Riders Coalition.

Harris afiadi6 que la incorpo-
racion de mas taxis accesibles
para usuarios de sillas de ruedas
en Nueva York, no solo hara la
vida cotidiana de las personas
con discapacidad mas facil, sino
que tambien permitira reducir la
saturacion Access-A-Ride, un
servicio que ofrece trayectos de
puerta a puerta los 365 dias del
afio a los neoyorkinos con dis-
capacidad que no pueden utili-
zar los transportes publicos.
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DEPORTES

Reparto de becas para deportistas paralimpicos

86 deportistas paralimpicos tendran una beca de formacion y tecnificacion del Plan ADOP (ADO Paralimpico), que cuenta
para este aiio con un presupuesto de 6.511.610 euros.

MADRID / MINUSVAL

on un incremento respec-
‘ to al afio pasado de un

115,9%, la partida de
asistencia a los Juegos Paralimpi-
cos de Pekin es de 1.731 euros
millones de euros, la reserva de
943.000 euros para premios a los
medallistas de los Juegos y
800.000 euros para una concen-
tracion intesiva final.

Las entidades que han partici-
pado en esta financiacion han
sido: el Consejo Superior de
Deportes, la Secretaria de Estado
de Servicios Sociales, Familias y

Discapacidad, Telefonica y
Liberty Seguros entre otras.

El deportista que més dinero
recibira sera Roger Puigbd, atleta
en silla de ruedas (18.000 euros),
seguido del nadador ciego Enha-
med Enhamed (16.500 euros) y
el ciclista con dafio cerebral
Javier Ochoa (12.075).

REPARTO DE PRESUPUESTO

220.337 euros se repartiran
entre 68 beneficiarios, entre téc-
nicos y entidades deportivas que
recibiran el 50% de la beca de la
que disponga su deportista.

Santacana, tercero en la copa
del mundo de esqui alpino

enla copa del mundo de esqui

alpino para personas con dis-
capacidad, tras ser vencedor en la
cuarta y altima prueba, que tuvo
lugar en Hakuba, Japon.

El canandiese Williamson,
ganador de 11 carreras se procla-
mo campeon con 1350 puntos, el
segundo fue Radomir Dudas con
1240y tras el Santacana con 1040,
segun la clasificacion general.

Sin embargo en la {inica prueba
realizada en Hakuba, el Guipuz-
coano Santacana con un tiempo
de 1:43,07, super6 en mas de un
segundo al eslovaco Radomir

Jon Santacana ha sido tercero

98 | Minusial

Dudas, 1:44.21 y al canadiense
Christofher Williamson, 1:44,48.

La primera etapa de esta edi-
cion de la Copa del mundo se cele-
bro en Abtenau, Austria del 7 al 11
de febrero y consté de ocho prue-
bas. A continuacion, el circuito se
traslado a Queyras, Francia, entre
el 13 y el 18 de enero, donde se dis-
putaron cuatro carreras mas.

En Kangwonland, Corea del
Sur, se disputaron las cinco prue-
bas correspondientes a la tercera
etapa del circuito, entre el 15 y el
18 de febrero. Santacana logro la
victoria en tres de ellas, un super-
gigante y dos gigantes.

Los 24 coordinadores deporti-
vos de las tres federaciones espa-
fiolas con presencia en Pekin
(fisicos, ciegos y deficientes
visuales y paraliticos cerebrales)
tendran un presupuesto global de
119.996 euros.

Ademas el Plan ADO para-
limpico de este afio incluye ayu-
das a la asistencia a competicio-
nes internacionales y concentra-
ciones (363.980 euros), la con-
centracion  intensiva  final
(800.000), los coordinadores de
seguimiento (150.000), el perso-
nal de apoyo (125.000) y el mate-
rial deportivo adaptado (60.000).

Javier Ochoa, medalla de oro,
en los Juegos Paralimpicos
de Atenas

Cuatro empresas canarias
apadrinan a deportistas

paralimpicos

Cuatro empresas canarias (Grupo Hidraulica, Intersport-M.Guerra,
Rocasa y Valsons) se han convertido en apadrinadoras de destaca-
dos deportistas paralimpicos de la region gracias al Programa

“Amigo Paralimpico”.

si, Valsons apoya al
nadador ciego Enha-
med Enhamed, Hidrau-

lica hace lo propio con el atle-
ta con deficiencia visual Abel
Herrera, Intersport M. Guerra
con el atleta ciego Pedro Del-
gado, y Rocasa con el nadador
con deficiencia visual Israel
Oliver. Todos ellos suman siete
medallas paralimpicas.

La secretaria de estado de
Servicios Sociales, Familias y
Discapacidad, Amparo Val-
carce, presidio el pasado mes
de febrero en Las Palmas de
Gran Canaria la firma y pre-
sentacion del Programa
“Amigo Paralimpico” en
Canarias.

Miguel Carballeda, presi-
dente del Comité Paralimpi-
co Espafiol, indicé: “los que
seguimos desde hace tiempo
a los deportistas paralimpi-
cos, hemos visto hacerse
realidad muchos suefios”.

Por su parte, Anil Partap,
presidente de la Asociacion
de la Empresa Familiar de
Canarias y consejero delega-
do de Valsons agradecié a
todas las empresas su parti-
cipaciéon en el Programa
“Amigo Paralimpico” 'y
recorddo que aun quedan sin
apadrinar destacados depor-
tistas canarios con amplias
posibilidades de participar

i en Pekin.
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Seis clubes en las finales de copas europeas
de baloncesto en silla de ruedas

Cinco equipos se van a aniadir al Fundosa ONCE al acceder a las fases finales de las
competiciones europeas en silla de ruedas. Nunca antes en la historia del deporte para
personas con discapacidad, seis escuadras nacionales participaban en estas competiciones.

1 Fundosa ONCE disputa-
Eré la final de la copa de

campeones, el ONCE An-
dalucia y el Sandra Gran Canaria
jugaran la copa André Vergauwen
y el Vital Vigo, el Mideba Extre-
madura y el Fundacion Grupo
Norte jugardn la copa Willi
Brinckmann.

Espafia, se convertird por se-
gunda vez en la historia del pais
con mas representacion en las fi-
nales de los torneos europeos, con
seis equipos, seguido de Francia
con cinco, Italia con cuatro, Ale-
mania, Bosnia-Herzegovina y
Turquia con dos y Gran Bretaria,
Holanda y Rusia, con uno.

También serd la segunda vez
en la que tres clubes espafioles ce-
lebren la final de la Willi Brinkm-

Espaiia muy bien representada en Europa en Baloncesto en silla de ruedas

mann, donde ya hubo un prece-

: ria y el Fundacion Grupo Norte

dente en Vigo en 2006, cuando el - lograron la segunda, tercera y

¢ Vital Vigo, el Sandra Gran Cana-

cuarta posicion, respectivamente.

Programa“Para Nuestros Heroes”, ayudas al deporte

I programa llamado

“Para Nuestros Héroes”,
persigue la meta de fomentar
el deporte en colectivos con
riesgo de exclusion social y
dar a conocer las condicio-
nes en las que se desarrollan
estas actividades, ademas de
ofrecer ayuda a los padres,
amigos y entidades que estan
trabajando para que las per-
sonas con discapacidad pue-
dan disfrutar del deporte
Este programa se puso en
marcha el pasado mes de
marzo.

La Fundacion Alex y la
Fundacion Laureaus Espa-
iia, pusieron en marcha este
acuerdo que contempla un
programa de becas para el

desarrollo de actividades de-
portivas entre las personas
con discapacidad.

Mediante este programa
se concederan al menos 25
ayudas economicas por un
valor maximo de 3.000 euros
por candidatura, para pro-
yectos que generen un cam-
bio en la realidad de los co-
lectivos benficiarios y que
les permita llevar a ca bo su
labor.

Proyectos destinados a
cubrir necesidades de quipos
o materiales de colectivos
con discapacidad fisica o
psiquica que estén desarro-
llando actividades deporti-
vas seran cubiertas por este
programa.

La entrega de las becas se
llevara a cabo en el mes de
septiembre después de que
un jurado compuesto por es-
pecialistas analice las diver-

sas solicitudes.
i L
L]
- L

Es importante el apoyo al deporte
en las personas con discapacidad

CATALUNA VENCE EN EL

IX CAMPEONATO DE BOCCIA

La Federacion Extremeiia de De-
portes de Paraliticos Cerebrales,
Fexdpc, en colaboracion con la
Junta de Extremadura organizo
este IX Campeonato de Boccia que
tuvo lugar en el Pabellon Multiusos
de Caceres y en el que participaron
70 deportistas.

Cataluiia se proclam6 campeona,
después de ser subcampeona el aio
pasado y en 2001.

Los deportistas procedian de las
selecciones de Andalucia, Asturias,
Cataluiia, Comunidad de Madrid,
Comunidad Valenciana, Extrema-
dura, Galicia, La Rioja, Navarra y
Pais Vasco.

PANA DE GIMNASIA RITMICA

Sara Martin se convirtio en cam-
peona de gimnasia ritmica espaiio-
la para personas con discapacidad
intelectual.

La alicantina Sara Martin ha sus-
tituido en el titulo a la balear Rosa
Sagrera quien se retiro.

En el Pabellon El Torreon de la
localidad madrilefia de Pozuelo de
Alarcon tuvo lugar el XV Campeo-
nato de Espafia de Gimnasia Ritmi-
ca para Personas con Discapacidad
Intelectual, en el que se inscribie-
ron un total de 102 deportistas per-
tenecientes a 23 clubes.

El campeonato se dividié en las
categorias habituales de la Federa-
cion Espaiiola de Deportes para
Discapacitados Intelectuales, Fed-
di: competicion, adaptada y habili-
dades deportivas, de mayor a menor
grado de capacitacion funcional.

I NUEVA CAMPEONA DE ES-

LAS PARALIMPIADAS

Las personas con discapacidad,
segtn informa Servimedia, podran
acceder a la entrada de la linea 10
del metro de Pekin, China, destina-
da al transporte durante los Juegos
Olimpicos y Paralimpicos, gracias
a que todas sus estaciones contaran
€O Un ascensor.

De esta forma, la linea suburbano
pequinesa estrena ascensores con el
fin de favorecer la movilidad de las
personas con discapacidad, segin
informa el Beijing Daily y recoge en
su web Pekin 2008.

I ASCENSORES EN PEKIN PARA
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a Habitacién de los Picto-
gramas es el proyecto des-
arrollado por la Fundacién

Orange, en colaboracién con el Grupo de
Autismo y Dificultades de Aprendizaje del
Instituto de Robética de la Universidad de
Valencia y la Universidad de Weimar, a fin
de crear un software educativo de bajo
coste, que permita a las personas con au-
tismo entender el significado de los picto-
gramas, asi como desarrollar el concepto
de si mismos, su esquema corporal y las re-
laciones causa-efecto de caracter social.
Los pictogramas son sistemas de comuni-
cacion alternativa utilizados por este co-
lectivo pero en los que cualquier cambio
dificulta su compresion. Esta iniciativa, ba-
sada en la realidad aumentada, es decir,
en la posibilidad de utilizar pictogramas
superpuestos sobre objetos reales, permite
ver la conexién entre la imagen real y el
pitograma simultaneamente.
También destinado a este colectivo y
en colaboracién con la Universidad de
Valencia, la Fundacién Orange trabaja
en el proyecto Azahar para el desarro-
llo de soluciones méviles de comunica-
cion, ocio y planificacién que, a través
del uso de materiales visuales del tipo
de pictogramas o fotografias, como ele-
mentos de lenguaje, permite superar
las dificultades de comunicacién de la
persona con su entorno.

erma Movil es

un sistema pio-

nero, desarrolla-

do por Telefoni-

ca con la colabo-

racion de la em-

presa Telehealth y

el Instituto ITACA-TSB de la Uni-

versidad Politécnica de Valencia,

con objeto de facilitar el seguimien-

to de las personas que padecen

afecciones en la piel y requieren

tratamientos dermatologicos pro-
longados o bien crénicos.

El paciente envia al facultativo una

fotografia de la zona afectada y

cualquier otro dato de interés a

través de un teléfono multimedia,

permitiendo la emision del diagnos-

tico de forma remota y evitando el

desplazamiento a la consulta. El

proyecto se ha implantado en Va-

lencia, tras la finalizacién de la fase

piloto con los pacientes del Hospi-

tal Valencia al Mar.
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a empresa AssistiveVVare, especializada en el disefio de

software destinado a facilitar el uso de los ordenadores Ma-
cintosh a las personas con discapacidades fisicas, ha desarro-

llado web AssistiveGaming.com, con objeto de orien-
tar a estos usuarios en la accesibilidad de los juegos del
sistema operativo Mac OS X que utilizan los equipos de
la marca Apple.
El portal clasifica los juegos por edades y categorias y estructura sus

contenidos en torno a tres sec-
ciones: descripcion de los juegos
y grado de accesibilidad, asuntos
generales y una zona abierta al
debate y evaluacién de los usua-
rios. La pagina cuenta, ademas,
con articulos y noticias que reco-
gen todas las novedades relacio-
nadas con el mundo Macintosh.

‘ -
- s
E - ol
odafone Espafia ha MW -
presentado  Easy

Walk, una solucién de
navegacion basada en el e
sistema GPS y en la tec- “J(
nologia de telefonia movil
Symbian, que proporciona a las
personas con discapacidades visua-
les informacién acerca de su posi-
cionamiento y servicios de asistencia, favoreciendo que se des-
envuelvan de forma independiente.
Easy Walk ofrece datos Utiles acerca de las calles, nimeros, cru-
ces y puntos de interés recorridos, disefa rutas personalizadas y
describe las acciones a realizar. Todos los textos presentados en
el terminal son transmitidos al usuario vocalmente gracias al sis-
tema TTS (Text To Speech).Ademds, es posible obtener ayuda en
todo momento a través del call center, asi como ser localizado
siempre que sea necesario.

m— \\

unque habra que esperar al préximo afio, la edicion electroni-
ca del Boletin Oficial del Estado sera completamente accesible
a los ciudadanos que padecen alguna discapacidad y de edad
avanzada a través de la pagina web de la Agencia Estatal del
BOE. En la actualidad, BOE.es cumple con las pautas del nivel
2 de accesibilidad de VWeb Accesibility Inicitiave (VWAI) y traba-

ja en la consecucién del nivel 3.

En cumplimiento de la Ley de 22 de junio de 2007 de acceso electrénico de los
ciudadanos a los servicios publicos, a partir del | de enero de 2009 la edicién
online del boletin, que ya puede verse en su portal desde hace algunos afios, ad-

quirird el mismo caracter oficial
que la impresa. Como conse-

cuencia, a partir de ahora, la for-
ma normal de publicacién de las
leyes en el BOE sera la edicién
electrénica aunque la edicién im-
presa se mantendrd tanto por
motivos de seguridad como de

| servicio de noticias de Goo-

gle ya es completamente acce-

sible a las personas con disca-

pacidades visuales. Google Re-

ader incorpora, desde el pasa-

do mes de marzo, el soporte

WAI-ARIA (Accesible Rich Internet Applica-

tions), un conjunto de especificaciones estanda-

res que mejoran la accesibilidad de las aplica-

ciones web 2.0., cuya validez ha sido probada
con éxito con el navegador Mozilla Firebox

A partir de ahora, los usuarios con limitaciones

visuales pueden utilizar soluciones alternativas,

del tipo de lineas braille o lectores de voz, para

acceder a los textos de Google Reader. Basta

con seguir las instrucciones mostradas la pri-

conservacion y custodia.

mera vez que se accede al sistema utilizando un
lector de pantalla y que guiaran al usuario a la
version accesible y le indicaran los atajos de te-
clado necesarios
para la navega-
cion. La URL re-
sultante puede ser
almacenada en fa-
voritos para pos-
teriores accesos.

NNISYATIN |



Ubs-UbOMINUSVAL 242 /4/Uc 1la:4> Fagllla o6z

Nicolas Tulp en su libro
publicado en 1652 en
Amsterdam fue el prime-
ro que utilizo el nombre
de espina bifida engloban-
do en este término un
amplio grupo de malfor-
maciones caracterizadas
por la falta de fusion de la
linea media vertebral.
Otro cientifico importan-
te en este campo de
investigacion fue Morgani,
quien en 1761 establecio
la relacion entre hidroce-
falia y espina bifida.

Hoy en dia y dado los
avances de la medicina las
investigaciones tienden a
buscar la causas exactas
de esta malformacion, fun-
cionamiento y tratamiento
y busqueda de su erradica-
cion, sobre todo a través
de suministrar a la mujer
en edad fértil acido félico.
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a Espina Bifida y, mas con-
cretamente, el mielome-
ningocele, es la malforma-
cién congénita del tubo
neural més grave compati-
ble con la vida y la segunda causa de
discapacidad fisica en la infancia, des-
pués de la parilisis cerebral.

“El término espina bifida engloba
diferentes formas de malformacién del
tubo neural que en la literatura cienti-
fica se enmarcan bajo el término de
Defectos del Tubo Neural (DTN)”,
afirma la doctora Amparo Cuixart,
coordinadora de la Unidad de Espina
Bifida del Hospital Valle de Hebrén, de
Barcelona.

En relacién a diversos aspectos de
la espina bifida, la doctora Cuixart,
sefala: “Los DTN incluyen malforma-
ciones abiertas y cerradas. La malfor-
macion abierta mas grave compatible
con la vida es el mielomeningocele y
entre los defectos cerrados destaca el
lipomielomeningocele y el lipoma
medular”.

“El mielomeningocele es un sindro-
me pluriformativo complejo que afecta
al sistema nervioso central, sistema
geritourinario y aparato locomotor.
Los defectos cerrados afectan a las
extremidades inferiores con afecta-
cion pluri o uniradicular y al sistema
urinario”, continua la doctora.

_

A la izquierda,
conmemoracioén del Dia
Mundial de la Espina
Bifida y a la derecha,
madre con nifia con
Espina Bifida leyendo

ESPINA
E INVES

En Espana entre 8-10 de cada
10.000 nacidos vivos presenta alguna
malformacién del tubo neural de los
cuales méds de la mitad de ellos estan
afectados por espina bifida (segun
Estudio Colaborativo Espafiol Congé-
nitas), destacando por encima de la
media las comunidades de Baleares,
Comunidad Valenciana, Galicia, Murcia
y Pais Vasco.

Por ello, y a pesar de que en los ulti-
mos afos la incidencia de esta malforma-
cion ha descendido ligeramente, funda-
mentalmente gracias al uso del acido foli-
co en la planificacién del embarazo y gra-
cias a las campafias de prevencion dirigi-
das preferentemente a los profesionales
sanitarios, podemos extrapolar que alre-
dedor de 20.000 personas sufren en
Espafia este tipo de malformacion.

Existe un indudable riesgo de
aumento del nimero de casos, como

Marzo/Abril 2008



i

Ub<s-UbOMINUSVAL  22/4/Uc  15:4>5 Fagllla 65

consecuencia de la inmigracién (en el
afio 2006 de 7 recién nacidos con esta
malformacién hasta noviembre, 3 son
inmigrantes), lo que hace necesario
incrementar notablemente los esfuer-
zos en prevencion que de forma inme-
diata deben acometer las asociaciones
y las Administraciones Publicas.

INTERACCION DE FACTORES
GENETICOS Y AMBIENTALES

Los puntos prioritarios sobre los
que se necesita una accion rapida son
los siguientes: atencién coordinada y
multidisciplinar en los centros de
salud, gratuidad en el material orto-
farmacéutico cotidiano necesario para
los afectados y campafas de preven-
cién de esta malformacion.

La espina bifida es un trastorno con-
génito en el cual el sistema de cierre del

tubo neural no se produce adecuada-
mente, originado por un defecto medial
de las vértebras, generalmente en su
arco posterior, consistente en la falta de
fusion de uno o varios arcos vertebra-
les, con o sin profusién meningea medu-
lar y por el cual el contenido del canal
neural queda al exterior.

Estas anomalias van asociadas en un
50% de los casos a trastornos del Sis-
tema Nervioso Central y en el 80% de
los casos se acompaiia de hidrocefalia.

La espina bifida se produce entre la
segunda y tercera semana de gesta-
cién, entre los dias 18 y 22 después de
la concepcion. Parece que el momento
clave para la espina bifida abierta es el
dia 28 del desarrollo. A los diecinueve
dias, cuando el embrién tiene sélo
1,4 mm. de longitud, la piel que cubre
la parte central de la espalda se engro-
sa para formar la placa neural que

habra de convertirse en el cerebro y la
médula espinal.

De cada 1.000 concepciones hay,
aproximadamente, unos |50 abortos, y
de los embarazos que llegan a término,
1 de cada 400 presenta una malforma-
cién por cierre incompleto que afecta
al cordoén espinal y al cerebro. Existen
datos que apuntan una mayor inciden-
cia de este tipo de malformacién en
fetos del sexo femenino con lo cual se
habla de una base genética en el tras-
torno.

Se considera por todo ello, una mal-
formacion con afectacion multisistémi-
ca, cuyo tratamiento debe ser aborda-
do bajo la dptica multidisciplinar. Esta
atencion se basa en la colaboracién de
los diferentes especialistas, tanto para
el andlisis global de cada paciente como
para la determinacion conjunta de los
objetivos terapéuticos.
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La etiologia de la espina bifida es
desconocida y su origen heterogéneo.
Habitualmente proviene de una pre-
disposicidon genética, con un patrén
multifactorial y un alto riesgo de recu-
rrencia (aumento de la probabilidad de
tener un segundo hijo con esta afecta-
cién).

La espina bifida es, en un gran por-
centaje de casos, el resultado de una
interaccion entre factores genéticos y
ambientales. Entre estas causas
ambientales podemos sefalar:

e Tratamiento materno con ciertos
farmacos: acido valproico (anticon-
vulsionante), etretinato (tratamiento
de la psoriasis y acne), carbamazepi-
na y medicamentos hormonales.

e Déficit de folatos en la madre

e Déficit de vitaminas en la madre

e Clase socioecondmica baja, con
pobre nutricién

e Gripe materna en el primer trimes-
tre del embarazo

e Causa genética

LINEAS DE INVESTIGACION

Las principales lineas de investiga-
cién sobre la espina bifida han tratado
de hacer una descripcion del disefio
genético y de la estructura de la EB, la
identificacién de genes que incremen-
tan el riesgo de una mujer de tener un
bebé con DTN, avances en la cirugia
prenatal para evitar mayores lesiones
neuroldgicas, técnicas de diagnostico y
atencion precoz y otros estudios
sobre las consecuencias de la EB y sus
tratamientos.

A través de estos estudios se podri-
an descubrir técnicas para identificar a
aquellas mujeres que corren un mayor
riesgo de tener un bebé con un DTN
y mejores tratamientos, con el objeti-
vo de prevenir ain mas defectos del
tubo neural de lo que es posible en la
actualidad.

“Las lineas de investigacion actuales
en los DTN van dirigidas a la preven-
cién de la malformacion, especialmen-
te en el campo de la genética. Los
DTN son malformaciones que presen-
tan una predisposicion genética de
tipo poligénico, y por ello la investiga-
cién se centra en la identificacion de
genes relacionados con este tipo de

64 | Minusval

Nifia con Espina Bifida jugando con una pelota

malformacién y con la hidrocefalia”,

sefiala la doctora Cuixart.

La principal institucién de apoyo a la
investigacion sobre la hidrocefalia en
EE.UU. es el Instituto Nacional de
Trastornos Neuroldgicos y Apoplejia
(NINDS-National Institute of Neuro-
logical Disorders and Stroke). A través
de esta institucién se realizan investi-
gaciones centradas en:

e Estudio del desarrollo cognoscitivo,
los resultados académicos y el ajus-
te de comportamiento en los nifios
con hidrocefalia. Los investigadores
esperan que este estudio arroje nue-

_

va luz sobre la influencia de la hidro-
cefalia en el desarrollo, asi como la
cuestion mas general del efecto de
lesiones tempranas en el cerebro.
Estudio de un sistema de vélvulas de
autoajuste y no obstructivo. La meta
de este estudio consiste en crear un
sistema de vélvulas que pueda redu-
cir el namero de revisiones del sis-
tema de derivacién en las personas
que sufren hidrocefalia.

Estudios basicos que exploran los
mecanismos complejos del desarro-
llo normal del cerebro. El conoci-
miento obtenido de estos estudios
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La Dra. Cuixart, en su despacho

proporciona la base para compren-
der como puede faltar este proceso
Yy, por tanto, ofrece la esperanza de
nuevos medios para tratar y prevenir
los trastornos cerebrales de desa-
rrollo, tales como la hidrocefalia.
Entre los nifios afectados de un mie-
lomeningocele hace unos 30 afios, la
mayoria morian por una meningitis o
hidrocefalia. En la actualidad, los avan-
ces médicos y de atencion han hecho
descender el porcentaje considerable-
mente.

IMPORTANCIA DEL ACIDO
FOLICO

El recién nacido con esta malfor-
macion tendra una serie de limitacio-
nes, dependiendo de su afectacion,
como son una dificil y complicada
deambulacion, problemas vesicales y
rectales (incontinencia urinaria). En
los casos asociados a hidrocefalia
puede haber afectacién neurolégica
mas o menos grave y es necesaria la
implantacion de una valvula para dre-
nar el exceso del liquido céfalo-raqui-
deo. Asi mismo también puede ir aso-
ciada a problemas cardiacos y ortopé-
dicos (del hueso).

Las pruebas que ayudan a su diag-
néstico durante el embarazo son las
siguientes:

Marzo/Abril 2008

ACIDO FOLICO, VITAMINA
ESENCIAL PARA LA VIDA

| acido folico es una vitamina del complejo B que puede

ayudar a prevenir defectos de nacimiento en el cerebro
y la médula espinal denominados defectos del tubo neural
(Neural Tube Fefects-NTD) cuando se ingiere antes del
embarazo y durante las primeras semanas del mismo.

Los estudios demuestran que las mujeres que consumen la |
cantidad recomendada de esta vitamina desde antes de la
concepcién y durante el primer mes de embarazo pueden
reducir el riesgo de tener un bebé con defectos, de
nacimiento en el cerebro y la columna vertebral, los

NTD's.

Los NTD’s mas comunes son la espina bifida y la anencefalia. La espina bifida es
una de las causas principales de la discapacidad infantil. La anencefalia consiste
en un serio subdesarrollo del craneo y del cerebro en el recién nacido. Los
estudios también sugieren que el dcido félico puede ayudar a prevenir algunos
otros defectos de nacimiento, como el labio leporino y la fisura palatina.

Se sabe también que el icido félico juega un papel fundamental en el proceso
de multiplicacién celular, por lo tanto es altamente necesario durante el
embarazo. En un estudio se descubrié que las mujeres a quienes les faltaba
acido folico tenian mayores probabilidades de dar a luz a un bebé prematuro y

de bajo peso al nacer.

e Analitica de sangre: entre la semana
I5 y 20 del embarazo haciendo una
medida de los niveles de alfacetro-
proteina y otros marcadores bioqui-
micos.

e Ecografia prenatal: puede detectar
un fallo en el cierre del tubo neural.

@ Amniocentesis: examen del liquido
amnidtico.

La doctora Cuixart insiste en que
toda mujer en edad fértil reciba el
aporte suficiente diario de acido foéli-
co en la alimentacién o en forma de
preparado farmacéutico y es impres-
cindible que las mujeres con antece-
dentes familiares o personales de
DTN reciban profilaxis precocepcio-
nal (3 meses antes de quedarse emba-
razadas) con 4 mg de acido félico y
hasta los 3 primeros meses de emba-
razo.

“La situacion socio-sanitaria de las
personas con espina bifida es de difi-
cultades de insercién socio-laboral,
dificultades en el ambito escolar por
las pérdidas que suponen los conti-
nuos tratamientos médicos”, afirma
Federico Pozuelo, miembro del Conse-
jo Rector de Febhi.

_

Margarita Mafle, afectada de la Aso-
ciacién de Espina Bifida de Campo de
Gibraltar, destaca los obstaculos que
ella se encuentra en el dia a dia: “la fal-
ta de transporte accesible, las barreras
arquitectonicas que impiden acceder a
lugares publicos, ya sean ayuntamien-
tos, centros de formacion, lugares de
ocio, etc”.

Los problemas que expone Margari-
ta Mafle para su integracién son el no
poder acceder a un puesto de trabajo,
puesto que ella considera que tienen
las mismas obligaciones pero no tienen
los mismos derechos.“Si se eliminasen
las barreras sociales, -continta- se eli-
minarian el resto de las barreras”.

El dia 21 de noviembre se conme-
mora el Dia Mundial de la Espina Bifi-
da, El afio pasado el mensaje de la
Federacién Espafiola de Asociaciones
de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEB) se
centré en destacar dos aspectos fun-
damentales: mejorar la calidad de vida
de las personas afectadas y la impor-
tancia de la realizacion de campafias de
prevencion para evitar que nuevas
familias se vean afectadas por este gra-
ve problema.
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a Federacion de Aso-

ciaciones de Retino-

sis Pigmentaria de Es-

pafia (FARPE) nacio
en 1990, aunque en 1986 se
creaba la primera asociacién
autondémica. Un grupo de per-
sonas afectadas, representando
a cuatro de éstas, decidieron
organizarse con el fin de bus-
car soluciones para esta afec-
cion visual, considerada en Es-
pafia la segunda causa de ce-
guera. Hoy son trece
asociaciones autondémicas las
que forman parte de la Federa-
cion. Asimismo hay organiza-
ciones regionales, que no for-
man parte de FARPE, pero son
afines a ésta.

Desde sus inicios, FARPE
ha trabajado para dar a cono-
cer la retinosis pigmentaria. En
esta enfermedad, la retina de-
genera produciendo en sus
etapas iniciales una pérdida de
visién periférica, una disminu-
cion de la vision nocturna y
después de unos afios se altera
la vision central. La evolucién
de la enfermedad es variable y
no es igual en todos los casos.
En la mayoria, la afectacién sue-
le ser progresiva produciendo
una grave pérdida de agudeza y
de campo visual, asi como difi-
cultades, adaptacion alaluzy a
la oscuridad.

A pesar de la incidencia y
gravedad, -afecta a mas de
15.000 personas en Espana, es-
timandose en 60.000 los porta-
dores de mutaciones y por tan-
to posibles transmisores de
esta enfermedad-, la retinosis
pigmentaria es desconocida en
nuestra sociedad, incluso para
muchos pacientes que comien-
zan a tener los primeros sinto-
mas.

BUEN DIAGNOSTICO

Desde el servicio de orien-
tacién, asesoramiento y sensi-
bilizacién coordinado por la
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social, FARPE

trabajadora
atiende a todos los posibles

afectados en las cuestiones
que les preocupa, indicandoles
las acciones a llevar a cabo mas
pertinentes. Es fundamental
que los afectados sepan lo im-
portante que es hacerse un
buen diagndstico clinico: ex-
ploraciones oftalmoldgicas,
pruebas electrofisiologicas y
sistémicas. También es impor-
tante el establecimiento del
tipo hereditario, que incluye
un buen drbol genealégico de
la familia y conocer, siempre
que sea posible, el gen muta-
do en cada caso.Un objetivo
para FARPE ha sido y sigue
siendo que los centros sanita-
rios publicos presten una
asistencia de calidad adecua-
da, tanto para la deteccion,
como para poder realizar un
seguimiento individual en bus-
ca de una posible curacion.
Gracias al esfuerzo de las aso-
ciaciones, se ha conseguido
que en muchas comunidades
auténomas se hayan puesto en

)

FA-"E
FARPE

Federacion de Asociaciones
de Retinosis Pigmentaria

de Espaina

José Maria Casado Aguilera

PRESIDENTE

marcha centros de diagnéstico
desde donde se realizan con-
troles y un seguimiento genéti-
co-oftalmolégico.

APOYO A LA INVESTI-
GACION

Debido a los esfuerzos
cientificos, se han localizado
mas de cuarenta genes relacio-
nados con la retinosis pigmen-
taria. Sin embargo, ain la ma-
yoria de las mutaciones no son
conocidas debido a su hetero-
geneidad, por lo que la mitad
de los casos, no tienen una
causa genética conocida. Esto
nos lleva a pensar que faltan
aln muchos genes por descu-
brir. Por ello, FARPE ha realiza-
do durante estos afios, un gran
esfuerzo en pro de la investiga-
cién, participando en reunio-
nes, seminarios, congresos, a la
vez que apoyaba con recursos
econdémicos proyectos de in-
vestigacion.

En 1998 cred la FUNDA-
CION LUCHA CONTRA LA
CEGUERA (FUNDALUCE)

OBJETIVOS

® Soporte a los afectados y sus familiares desde el
servicio de orientacion, asesoramiento y sensibilizacion.
® Fomento de la investigacion principalmente a través
de la Fundacion Lucha contra la Ceguera (FUNDALUCE),
que concede cada afio ayudas a través del Fondo de
Investigacion, ademas de

seminarios y congresos.

@ Informacion y divulgacion a través del departamento
de comunicacion dirigido a la sociedad en general, a
los profesionales de la salud y a los propios afectados

y familiares.

participar en reuniones,

con la finalidad de hacer mas
eficaz la promocién y difusién
de los avances en la investiga-
cion.Y aumentaba su campo de
accion a las enfermedades de-
generativas de retina, ademas
de la propia de retinosis pig-
mentaria.

La erradicacion, preven-
cién y curaciéon requieren un
gran esfuerzo con el consenso
y el trabajo de oftalmélogos,
neurdlogos, genetistas y biolo-
gos celulares, dada la compleji-
dad de esta desconocida pato-
logia. También se han elaborado
programas y proyectos de in-
vestigacion propios favorecien-
do la cooperacién entre los
distintos equipos y difundiendo
los resultados de los trabajos.

Cada afio, el Patronato se
encarga de conceder ayudas a
través del Fondo de Investiga-
cion, -previa evaluacion de la
Agencia Nacional de Evalua-
cién y Prospeccion (ANEP) de-
pendiente del Ministerio de
Educacién y Ciencia-, a los pro-
yectos en funcién de su rele-
vancia cientifica. Este afio, el
premio se ha concedido al tra-
bajo realizado por la Dra. Ro-
ser Gonzalez Duarte de la Uni-
versidad de Barcelona que lleva
mas de 20 afos trabajando en
la busqueda de genes asocia-
dos a la retinosis pigmentaria y
esta ayuda le permitira seguir
trabajando en la dificil tarea de
conocer todos los que estan
implicados.

Actualmente las lineas de
estudio que se siguen se cen-
tran en la investigacion de cé-
lulas madre, los trasplantes
celulares, la terapia génica y
farmacolégica, asi como los
dispositivos electrénicos de
ayuda a la vision.

FARPE

C/ Montera, 24-4°)
28013-Madrid
Telf: 91 532 07 07
www.retinosis.org
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Centro de Referencia Estatal
de San Andrés del Rabanedo (Leén)

SOLICITUD DE PLAZA
En régimen de Residencia:

Para personas mayores de 16 anos con graves discapacidades
fisicas o sensoriales que se encuentran en situacion
de dependencia.

En régimen de Centro de Dia:

Para personas mayores de 16 anos con graves discapacidades
fisicas o sensoriales que se encuentran en situacion

de dependencia.

- Servicio de asistencia personal, de salud, manutencion y alojamiento.

- Rehabilitacion médico-funcional, entrenamiento en la autonomia personal
y rehabilitacion psicosocial y de integracion sociolaboral

SOLICITUDES:
- Internet pagina Web WWW.seg-social.es/imserso
- Teléfono de Informacion: 987 84 33 00
- Fax: 91 363 86 53
* En el propio Centro:
C/Limonar de Cuba c/v a C/ Antonio Pereira
24010 San Andrés del Rabanedo (Leon)

-n' IMSERSO
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VAMOS A AYUDAR
LOS QE MAS AYUD
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AYUDAS A LA DEPENDENCIA. UN DERECHO PARA TODOS.

En Espana hay miles de personas que dedican todo su tiempo a cuidar de sus ancianos, de sus familiares discapacitados. Personas que
han renunciado a muchas cosas por estar al lado de sus seres queridos y que merecen todo nuestro apoyo. Las Ayudas a la Dependencia
garantizan a las personas dependientes y a sus cuidadores la ayuda que necesitan: teleasistencia, ayuda a domicilio, centro de dia,

plaza residencial, servicios de promocion de la autonomia personal o prestaciones economicas.

Inférmate en tu Comunidad Auténoma

o en el 900 40 60 80
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