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~“Elministro de Trabajo y Asuntos )
| “Sociales, Jests Caldera, y la 5‘

""“Secretaria de Estado de Servicio.
Sociales, Familias y Discapacidad,

El Centro Estatal de Referen- Amparo Valcarce, presentaronlel
proyecto y la maqueta | |} §
cia de Atencion Sociosanitaria = ] ]
a personas con Enfermedades 7 ' i 7 I MINST
Raras y sus familias, que esta ; ' \
construyendo el Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales en
Burgos, sera un centro “de
referencia nacional e interna-
cional tanto en atencion espe-
cializada a las personas afec-
tadas, formacion de profesio-
nales e investigacion”, desta-
co el ministro Jesias Caldera
durante la presentacion del
proyecto y maqueta el pasado
25 de enero en Burgos.

BURGOS
Inma Salazar
Fotos: Félix Ordéiez y MTAS

| proyecto, que ha recibido la

“declaracion de urgencia”,

seguin indicé la secretaria de

Estado de Servicios Sociales,

Familias y Discapacidad,
Amparo Valcarce, que acudi6 a la presen-
tacion, realizara programas de interven-
cién directa con las familias y programas
de respiro.

Un proyecto, cuyo coste de ejecucion
supera los || millones de euros, que esta-
ra concluido en el afio 2007.Valcarce pre-
cis6 que la Administraciéon General del
Estado ha promovido este centro “para
poder dar cuidados y tratamientos a las
personas que sufren una enfermedad rara
y a sus familias”.

La construccion del Centro de Enfer-
medades Raras, en una parcela de 7.178
metros cuadrados cedida por el Ayunta-
miento de Burgos en la calle Bernardino
Obregén (junto al antiguo hospital Mili-
tar), fue adjudicada en diciembre de 2005

e internacional
acién y atencién

ﬁ\g{alizada
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Mas de 7.000 enfermedades
catalogadas como raras

Las personas con enfermedades raras constituyen
un grupo de poblacion necesitado de actuaciones
compensatorias especificas en la prestacion de
servicios. Una enfermedad se cataloga como rara,
poco comun, por su baja frecuencia en la
poblacién. En concreto, cuando se da un caso por
cada 2.000 personas. En Espaiia se calcula que tres
millones de personas estan afectadas por una
enfermedad rara. En la UE, la poblacion afectada
es de 30 millones. Con el objetivo estratégico de
conseguir una mejor atencion para las personas
que tienen enfermedades poco comunes, el
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, a través
del IMSERSO, ha creado el Centro Estatal de
Referencia de Atencién Sociosanitaria a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias.

ESTRUCTURA DEL CENTRO
ESTATAL DE REFERENCIA

bles en el Centro seran 64.

Servicios de referencia:

Area de informacion, documentacion, investigacion y
evaluacion.

Area de formacién, asistencia técnica y cooperacién

intersectorial.
Servicios de Atencion Directa a las familias:
- Servicio de Familias.
Servicio de Respiro Familiar, Escuela de Padres y ONG
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a la empresa FCC Construccién S.A., por
un importe de 9,5 millones de euros. En
2005, el Estado invirtid en este proyecto
[,2 millones y para 2006, los Presupuestos
Generales del Estado contemplan una
partida de 5.361.000 euros. El edificio,
disefiado por el arquitecto José Manuel
Pueyo, ocupara una superficie de unos
2.000 metros cuadrados, constara de cua-
tro plantas, s6tano y semisétano. En total,
la superficie construida sera superior a
[1.000 metros cuadrados. Su construc-
cion responde a los criterios de accesibi-
lidad universal y disefio para todos. Dis-
pondra de 16 moédulos de cuatro a cinco
plazas cada uno para la atencion a las per-
sonas afectadas, sus familias y los progra-
mas de las organizaciones no guberna-
mentales.

“Este centro nos permitira prestar una
mejor atencion a los ciudadanos, a todos
los espaiioles, a las personas que tienen
una enfermedad poco comun; vamos a
dar apoyo y soporte a las familias, pero
también vamos a promover la investiga-
cion, el desarrollo y la innovaciéon”, preci-
s6 la secretaria de Estado de Servicios
Sociales, Familias y Discapacidad.

Por su parte, el ministro Jests Caldera
afadié que el centro de Enfermedades
Raras “se puede incardinar en el derecho
a la atencién a personas en situacion de
dependencia. El Gobierno ha aprobado ya
el anteproyecto para construir un Sistema
Nacional de Atencién a la Dependencia,
para promover la autonomia personal de
aquellas personas afectadas por la pérdida
de sus facultades”.

Segun los datos aportados por Calde-
ra, el fenébmeno de la dependencia afecta a
todas las edades, sobre todo a mayores,
pero también a jovenes con algin tipo de
discapacidad a consecuencia de enferme-
dades o de accidentes. En Espafia,
[.125.000 personas se encuentran en
situacion de dependencia, cifra que en
2015 -afo en el que el Gobierno prevé
tener plenamente extendido el Sistema
de Nacional de Dependencia- ascenderd a
mas de un millén y medio.

En la actualidad, la atencion a estas per-
sonas se realiza fundamentalmente en el
ambito familiar y en un 83% de los casos
por muijeres. “La atencion a las necesida-
des de las personas en situacion de
dependencia se ha convertido en un pro-
blema social de primera magnitud que
vamos a resolver”, afirmé Jesus Caldera.

64 | MinusVal

rave Discapacidad

)EL USUA

jersonas, entre 18

| 3 consecuencia de
nara las actividades dgt
Jisciplinar del contd

_ José Luis Rodriguez Zapatero y

" Amparo Valcarce durante el acto de i

presentacién del C(X)UO Estatal de
Referencia de Atenc®on a Personas
con Grave Discapacidad Fisica de
San Andrés de Rabanedo (Leédn)

&L ANTA DE ACCESO

2 F e ere—

T

GESTIONADOS POR EL IMSERSO, SON DE

ALTA PRIORIDAD PARA EL ESTADO

LOS CENTROS REFERENCIA,
ELEMENTO DE COHESION
ENTRE ESPANOLES

Mejorar la atencion de perso-
nas mayores y personas con
discapacidad, facilitar el
intercambio y la especializa-
cion de profesionales e impul-
sar la mejora de la calidad en
el sistema de Servicios
Sociales, para atender a per-
sonas dependientes y sus
familias, son objetivos de los
Centros Estatales de
Referencia, gestionados por el
IMSERSO. Nudo gordiano y
origen de esta malla, que
esta previsto sea el Sistema
Nacional de Atencion: una red
integral de servicios que
sirve, ademas, como elemen-
to clave de cohesion entre
espanoles.

e

BURGOS
Rosa Lopez Moraleda
Fotos: MTAS

os Centros Estatales de Refe-

rencia, unos en funcionamien-

to y otros en proyecto o en

construccion, responden a la

ecesaria calidad de los Servi-

cios Sociales para atender a las personas
dependientes y sus familias.

Son elementos claves para la promocion,
intercambio de conocimientos, formacion
de profesionales y prestacion de servicios
de una alta cualificacién, embrién del que
sera Centro Nacional de Atencion que
oferte una red integral de servicios, consi-
derado de alta prioridad para el Estado,que
cuenta con financiacién y la gestion direc-
ta del IMSERSO.

Estos grandes Centros Estatales de
Referencia, por su propia descripcion,
tienen su ambito de aplicacién en todo
el Estado, por lo que su ubicacién no es
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obstaculo en su acceso sino un elemen-
to, considerado clave, de cohesién entre
las distintas Comunidades Auténomas
que lo conforman. Y surgen con esta
finalidad:

e Mejorar la atenciéon de personas
mayores y personas con discapacidad
@ Desarrollar una prestacion especiali-

zada
@ Impulsar la mejora de la calidad en los

Servicios Sociales
@ Dar respuesta a la atencion de perso-

nas dependientes y sus familias

De su ambito de aplicacion de estos
Centros de Referencia habla la Ley
Organica 9/1992, de 23 de diciembre,
sobre transferencias de competencias a
Comunidades Auténomas. Su Articulo
16, apartado 2, d) sefiala que “el Estado
podra establecer Planes Generales de
necesidades, programas y servicios y, en
su caso, reservarse la creacion y gestion
de centros de ambito estatal o gestion
de planes de este mismo ambito”.

PRIORIDADES

Los Centros estatales de Referencia
se desarrollan, prioritariamente, como
Centros de alta especializacion y, segln
su naturaleza y finalidad ofrecen a las
personas afectadas y a sus familias los
siguientes servicios:

@ Asistencia personal, de salud, manu-
tenciéon y alojamiento, en régimen de
internado o atencién diurna.

o Rehabilitaciéon: médico funcional,
entrenamiento en la autonomia perso-
nal y rehabilitacién psicosocial.

e Apoyo familiar, de readaptacion al
entorno comunitario y reinsercion
social.

En cuanto a su caracter de referencia, el

objetivo de estos Centros es la promo-

cién y mejora de los recursos” disponi-
bles (servicios, equipamientos, métodos

y técnicas de intervencion, etc.).Y para

este cometido, son éstas sus funciones:

@ Andlisis, sistematizacion y difusion de
informacién y conocimientos.

e Fomento de la investigacion cientifica,
desarrollo e innovacion de métodos y
técnicas de intervencion.

e Formacién y perfeccionamiento de
profesionales y elaboracién de normas
técnicas

@ Apoyo, asesoramiento Y asistencia téc-
nica a instituciones y otros recursos.

——

e Consultoria y Asistencia Técnica,
como apoyo técnico a las Administra-
ciones competentes en Servicios
Sociales u otras instituciones relacio-
nadas con el sector.

Estos grandes Centros Estatales son

también un “referente”, por cuanto los

servicios que ofrecen son comunes a

todos ellos:

@ Informacién y Comunicacioén.

@ Plan de Formacién de especialistas

@ Programa de Innovacién y Desarrollo

e Cooperacién con movimiento asocia-
tivo

e Consultoria y Asistencia Técnica

EN FUNCIONAMIENTO

Dos son los Centros Estatales de
Referencia ya en funcionamiento: CEA-
PAT (Centro Estatal de Autonomia Per-
sonal y Ayudas Técnicas) y CEADAC
(Centro Estatal de Atencion al Dafo
Cerebral), ubicados ambos en Madrid,
ambos con financiacién y gestion direc-
ta del IMSERSO.

El CEAPAT es un gran centro tecno-
l6gico de auténtica referencia en tec-
nologia, disefio y accesibilidad, al servi-
cio tanto de las Administraciones
Publicas como el sector en general,
siempre en beneficio de todos los ciu-
dadanos y el desarrollo econémico,
social, laboral e industrial que exige la
actualidad. Pretende, en suma, mejorar
la calidad de vida de todas las personas,
de especial forma a aquellas con disca-

pacidad o mayores dependientes, a tra-
vés del desarrollo tecnolégico y disefio
de utilidad para todos. Por eso realiza
funciones de asesoramiento e informa-
cién; I+D+l, realizaciéon, seguimiento,
valoracién de proyectos y documenta-
cién especializada.

El CEAPAT cuenta con delegaciones
ubicadas en los CRMF (Centros de
Recuperacion de Minusvilidos Fisicos)
de Albacete, Salamanca, San Fernando
(Cadiz) y Lardero (La Rioja). Su infor-
macién via web, plenamente accesible,
incluye sus Catalogos de Ayudas Técni-
cas y de Ayudas Artesanales, Centro
Documental, Noticias y Eventos, Plan
de Accesibilidad y Base de Datos Euro-
pea de Ayudas Técnicas (EASTIN),
entre otros.

El Centro Estatal de Atencién al
Dafio Cerebral (CEADAC) es un
recurso sociosanitario publico, para la
rehabilitacion integral e intensiva de
personas con lesion cerebral adquirida,
en régimen de internado, media pen-
sion o ambulatorio, con duracién
determinada. Sus usuarios son perso-
nas afectadas de lesién cerebral, no
progresiva de cualquier causa (trauma-
tismos craneoencefilicos, secuelas
andxicas, infecciosas o tumorales,
hemorragias cerebrales, etc.), con
caracter grave y edad comprendida
entre 16 y 45 afos, beneficiarios de la
Seguridad Social o con derecho a los
Servicios Sociales, en virtud de Ley o
Convenio Internacional.

CENTROS ESTATALES DE REFERENCIA

En funcionamiento:

— CEAPAT (Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas) ... Madrid
— CEADAC (Centro Estatal de Atencion al Dafo Cerebral) ...................... Madrid

En proyecto y construccion:

— C.E. de Referencia de Atencion Sociosanitaria a Personas

con Trastorno Mental Grave ..............

— C.E. de Referencia de Atencion Sociosanitaria a Personas

con Enfermedades Raras y sus Familias

— C.E. de Referencia para Atencion Sociosanitaria a Personas

con Alzheimer y otras Demencias

— C.E. de Referencia de Atencion a Personas con grave
Discapacidad FiSica.........ccccoevvuriiinvuiiinieiiissnininseeissseisssseeisssseessssesssssanesses LEON

En Estudio Informativo:

— C.E. de Referencia de Atencion Sociosanitaria a Personas con

Enfermedad de Parkinson ........cccccceeevenneieerennnnnes
— C.E. de Referencia de Atencion al Dafno Cerebral ..

... Murcia
.... Sevilla

— C.E. de Referencia para la Promocion de la Vida Independiente ... Extremadura

— Escuela Nacional de Servicios Sociales

— b

................................................. Madrid



