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EDITORIAL

Espana recibe el Premio Franklin D. Roosevelt

spafia ha recibido el Premio Franklin D. Roosevelt de los derechos

de las personas con discapacidad, que reconoce a nuestro pais

como el Estado mas avanzado en la aplicacion de politicas sobre
derechos de estas personas. Este reconocimiento es la mayor distincion
internacional en el ambito de las politicas de discapacidad y estd
considerado como el “Nobel de la Discapacidad”.

La sede de Naciones Unidas en Nueva York fue el lugar escogido para la
entrega del galardon, que fue recibido por Su Majestad la Reina, presi-
denta de honor del Consejo del Real Patronato de la Discapacidad. La
dotaciéon econdmica del premio (50.000 euros) fue entregada al Comité
de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi).

El Premio Roosevelt, establecido en 1990 y promovido conjuntamente
por Lantos Foundation for Human Rights and Justice y The Roosevelt
Institute, tiene como finalidad favorecer el progreso de los Estados en el
dmbito de los derechos humanos, con especial referencia a la inclusion
de las personas con discapacidad, para conseguir la participacién plena
e igualitaria de las personas con discapacidad en todos los ambitos de
la sociedad.

No debemos olvidar que Espafia fue el primer pais del Grupo de Eu-
ropa Occidental y el segundo en el mundo en ratificar la Convencion
de Naciones Unidas sobre Derechos de las Personas con Discapacidad.
Desde entonces nuestro pais se ha destacado en los avances en inclu-
sion de las personas con “capacidades diferentes”.

En los proximos afios, toda la accién del Gobierno en esta materia serd
recogida en el Plan de Accion de la Estrategia sobre la Discapacidad
2013-2015, cuyos principales objetivos son erradicar las formas de dis-
criminacién multiple, promover la accesibilidad, impulsar el empleo,
reducir la tasa de abandono escolar y promover la participacién de to-
dos los ciudadanos con discapacidad en la vida politica y publica.

Ademis, en los proximos meses esta previsto aprobar uno de los prin-
cipales proyectos de la legislatura en esta materia: la Ley General de
derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social. Por
primera vez, toda la legislacion en la materia se unifica en una sola nor-
ma, adaptandola a lo previsto por la Convencion Internacional sobre
los derechos de las personas con discapacidad.

Entre las ultimas actuaciones del Ministerio en materia de discapa-
cidad destaca el decreto que regula la reserva permanente de un 7%
de las plazas de formacion sanitaria especializada para personas con
discapacidad.

Por otra parte, el pasado mes de julio la ministra presento a las co-
munidades autonomas el Plan Integral de Atencion para menores de
tres aflos con graves discapacidades. Se trata de una reivindicacion
histérica del sector, en especial del Cermi, y su objetivo es facilitar
la atencién temprana y la rehabilitacién de sus capacidades fisicas,
mentales e intelectuales.
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Nuestra
portada

Es preciso hacer una
reflexion critica sobre el
concepto de mercado de
trabgjo en el caso de las
personas con discapacidad.
En este nimero analizamos
evolutivamente su tasa de
actividad mediante una
comparativa autonémica.
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“El mejor Estado social es
aquel que genera empleo
y por tanto genera
ingresos para atender a
las personas que estan
en situacion de mayor
dificultad”. Asi lo ha
asegurado el presidente
del Gobierno, Mariano
Rajoy, en su intervencion
en el acto de presentacion
del Plan de Apoyo a

las Entidades de Accion
Social.

| acto se celebro a primeros
Ede julio en el Palacio de la

Moncloa y conté con la pre-
sencia de la ministra de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, Ana
Mato.

Toda la acciéon del Gobierno,
afirma Rajoy, se orienta a ese fin
y a mejorar el bienestar de todos
los ciudadanos. Y para lograr este
objetivo, ha pedido la colabora-
cion de las entidades de acciéon
social.

Mariano Rajoy ha manifesta-
do, en su intervencion ante las
entidades que integran la Plata-
forma Tercer Sector, que “el gran
objetivo nacional con el que va a
mejorar todo en nuestro pais es
la creacién de empleo: cuando
la gente trabaja no tiene que per-
cibir seguro de desempleo y ese
dinero ya se puede dedicar a otras
atenciones distintas”.

Ha admitido la importancia
de la labor que desarrollan estas
asociaciones, que llegan alli donde
las administraciones no pueden
llegar. Por eso, ha asegurado,
“haremos siempre lo que esté en
nuestras manos para ayudarles a
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Intervencion de Mariano Rajoy. A la derecha, posa
con altos cargos del Ministerio y representantes de
entidades de accion social

El Plan Social de Apoyo a las ONG estara dotado con m:

Rajoy: “El mejor Estado social es
empleo e ingresos para atender
en situacion de mayor dificultad’

ustedes a desarrollar su funciéon
social incluso en momentos tan
dificiles como este”.

El presidente del Gobierno ha
defendido que Espafia es un gran
pais con unos sistemas publicos
de sanidad, educacion, pensio-
nes y de atenciones sociales “que
tienen muy pocos paises en el
mundo”. Por eso, ha afirmado
que el reto capital del Ejecutivo
es mantener los pilares del Estado
del bienestar y poderlos mejorar.
“Me gustaria poder dedicar mas
recursos a sanidad y educacion,
y no les digo nada de las pensio-
nes publicas o a las atenciones
sociales. El objetivo es llevar a
cabo unas politicas econdmicas

que nos permitan conseguitlo”,
ha dicho.

En este sentido ha asegurado
que “el mejor Estado social es
aquel que genera empleo y por
tanto genera ingresos para atender
a las personas que estan en situa-
cién de mayor dificultad”. Toda la
accion del Gobierno, ha afirmado,
se orienta a este fin y a mejorar el
bienestar de todos los ciudadanos.
Para lograr este objetivo, Rajoy
ha pedido la colaboracion de las
entidades de accion social.

Ayudar a los mas
vulnerables

Por su parte, la ministra de
Sanidad, Servicios Sociales e Igual-



3s de 3.000 millones de euros

el que genera

“representan los mejores valores
de nuestra nacion: la solidaridad y
la dedicacion a los demas”.

Para hacer frente a las deudas
de las administraciones publicas
con estas entidades, el Plan Social
de Apoyo a ONG presentado
hoy en Moncloa estard dotado
con mis de 3.000 millones de
euros. La ministra ha agradecido
al presidente del Gobierno este
“nuevo capitulo” dentro de los
denominados planes de pago a
proveedores.

Mato también ha recordado
que el Gobierno acaba de incluir,
por primera vez, a
las organizaciones
del Tercer Sector
como entidades

alli donde las administraciones
publicas no pueden hacerlo”.

“Queremos estar a vuestro lado
para que vosotros podais estar al
lado de quienes mas lo necesitan”,
ha sefialado Mato.

Estas medidas se complemen-
tardin con la convocatoria de las
subvenciones del IRPF, que se han
reorientado para adaptarlas a las
nuevas realidades, y que estarin
dotadas con 210 millones de euros.

La ministra también ha recor-
dado que el Ministerio esta tra-
bajando en un Plan Nacional de
Inclusion Social y un Plan de
Apoyo a la Familia, ademas del
ya aprobado Plan de Infancia y
Adolescencia. Y, “especialmente”,
trabaja en un Plan de Lucha con-
tra la Pobreza Infantil, “pionero en
nuestro pais”.

En el acto celebrado en el
Palacio de la Moncloa han esta-
do representadas las principales

Ana Mato afirma que

la Ley del Tercer Sector
garantizara los apoyos

colaboradoras de
la  Administra-
cién General del

a las personas

dad, Ana Mato, ha anadido que
“es insostenible que cualquier
administracion deje de pagar a
aquellos que le prestan sus servi-
cios; pero mucho mas lo es cuan-
do a quien se adeuda es a las orga-
nizaciones que, desde el 4nimo
altruista, se dedican a resolver los
problemas de los demas, a ayudar
a los mas vulnerables”.

Esta importante labor la realiza
en Espafia el Tercer Sector de
Accién Social. Se trata de mas de
29.000 entidades con miles de
voluntarios que atienden a diario
a més de seis millones de perso-
nas “desde el mas absoluto de
los desprendimientos”, en pala-
bras de Mato. Estas organizaciones

Estado para hacer
explicito el reco-
nocimiento juri-
dico de su papel
esencial a la hora
de dar respuesta a
las necesidades de
la sociedad.

Futura Ley del Tercer Sector
También ha explicado que

[ . .
estamos trabajando conjunta-
mente en una Ley del Tercer Sec-
tor”, pues el Gobierno quiere que
en Espafia haya un marco norma-
tivo que, de forma transparente,
garantice a medio plazo los apoyos

presupuestarios.

“La accion social de los pode-
’ . . . . ”»
res publicos es imprescindible”,
ha dicho, “pero mucho mis lo sois
vosotros, porque siempre llegais

presupuestarios del
Estado a las entidades
de accion social

organizaciones del sector social en
Espana. Conté con la presencia,
entre otras personas, del presi-
dente de la Plataforma, Luciano
Poyato; el presidente del Cermi,
Luis Cayo Pérez Bueno; el presi-
dente de la ONCE y su fundacion,
Miguel Carballeda; el secretario
de Estado de Servicios Sociales,
Juan Manuel Moreno; el director
general del Imserso, César Antén
Beltran, y el director general de
Politicas de Apoyo a la Discapaci-
dad, Ignacio Tremifio.
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50 Aniversario de las campafas de vacunacion

antipoliomielitis en

n el ano 1963 mas de 1.500
Eniﬁos espanoles, la mayoria

menores de siete afios, enfer-
maban todos los afios de poliomie-
litis. Fue entonces cuando se puso
en marcha la primera campafa
de vacunacion infantil contra esta
enfermedad. Como resultado, en
solo dos afios se consiguié salvar
a 4.000 ninos y en 1976 esta pato-
logia practicamente habia desapa-
recido de nuestro pais.

La Organizacion Mundial de la Salud declaro
oficialmente erradicada la poliomielitis en Espafia
en el ano 2002. La ministra de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, Ana Mato, recordé este hito

LAS CIUDADES NO ESTAN
PREPARADAS

No creo que las ciudades estén
preparadas para las personas con
discapacidad ni personas mayo-
res; en general, faltan rampas,
lugares accesibles, como aseos,
nos seguimos encontrando esca-
leras, porque aun no se puede
olvidar que las ciudades alber-
gan muchos edificios antiguos.
En este sentido, y volviendo a
otros tiempos, como las personas
con discapacidad eran todavia
mas discriminadas que ahora, los
edificios no se realizaban con la
debida accesibilidad, encontran-
donos con numerosos obstaculos
en ellos, como las larguisimas
escaleras que no se pueden subir
en una silla de ruedas, o las
puertas estrechas donde tampo-
co caben estas.

Escribo una reflexion por si es de
su interés publicarlo en su revista.
Cristina Gonzalez
Madrid
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Ana Mato en la clausura
del acto conmemorativo

DISENAR BIEN PARA TENER
CALIDAD DE VIDA

Los cursos y eventos de dise-
fio para todos me han aportado
mucho, pues creo que efectiva-
mente como el término contie-
ne, desde el principio hay que
disefar para todas las personas,
suprimiendo los obstaculos que
les impidan la libre movilidad y
facilitindoles en definitiva la vida.

Una mejor calidad de vida
empieza por disefar bien, para que
todo el mundo pueda incorporarse
a la vida cotidiana sin problemas
y se favorezca de esta manera la
igualdad de condiciones de vida.

Un apunte que quiero hacer
para que lo tengan en cuenta.
Rodrigo Alvarez
Segovia

NUEVAS TECNOLOGIAS,
¢ATRASO O ADELANTO?
Hablo desde la perspectiva de
una persona digamos entre comi-
llas normal, pues no es Unicamen-

historico en la clausura del
acto conmemorativo del 50
Aniversario de la primera
campana de vacunacion
contra esta enfermedad vy
destacd este hecho como
“una de las mejores inver-
siones en salud publica”.
En el acto, ademass, se
rindi® homenaje a quien
fue su principal impulsor:
el virélogo Florencio Pérez

Gallardo, que asesoré al entonces secretario general
de Sanidad, el actual presidente del Consejo de
Estado, Jos¢é Manuel Romay Beccaria, que también
participé en el acto.

te un problema de las personas
con discapacidad, el manejo de las
nuevas tecnologias, sino de cual-
quier persona que le cueste trabajo
incorporarse a las mismas. Muchos
de nosotros pensamos que los
teléfonos moviles, las tablets, los
ordenadores portatiles, no solo
nos han complicado la vida, sino
que también nos la han encareci-
do. A veces nos atrasan las cosas
y en otros casos si se saben utilizar
bien son de mucha utilidad.

Un saludo.
Alberto Sanchez
Barcelona



Master en Integracion de Personas

con Discapacidad

| Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad
(Inico), dentro de sus ofertas de formacion, iniciara en el
ano 2013 la XXII Promocion del titulo propio Master en
Integracion de Personas con Discapacidad. Calidad de
Vida. Por quinta vez consecutiva, el master estara coorganiza-
do con la Confederacién Espafola de Organizaciones en favor
de las Personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo

(Feaps).

La formacion tedrica-practica general y especializada que ofre-

ce el master, partiendo de una

Seminario sobre las
Politicas Publicas de
Atencion a Personas
Mayores Dependientes.
Hacia un sistema
integral de cuidados

perspectiva de trabajo interdisci- ﬁ"' i, T

plinar, tiene como objetivo pre- : Es. Iﬁf‘- | =T O r wes indlifels can
parar a diferentes profesionales S E A& < '™/ ° =7 | tro del Programa
(licenciados y diplomados) en el Z=f - Iberoamericano. . de
conocimiento, las habilidades y gzt t@graClén e e o

las actitudes necesarias para tra-
bajar con personas con discapa-
cidad, en la innovacion y mejora
de la calidad en los servicios que
atienden a estas poblaciones y
en el desarrollo de tareas directi- "~
vas y de coordinacion de equipos |
interdisciplinares.

Fecha: Del 1 de octubre al 20 de
junio

Lugar: Salamanca

Informacion:
http://inico.es/master-discapacidad

n 1963 Jaqueline Noonan

estudié el sindrome de
Noonan. De eso ya han
pasado cincuenta afos
y para conmemorarlo, la
Asociacién Sindrome de
Noonan de Cantabria ha
organizado el I Congreso Estatal sobre este
sindrome, orientado a profesionales sanitarios,
de la educacion, personas afectadas, familiares,
cuidadores y cualquier persona interesada.

Fecha: 2 de noviembre de 2013

Lugar: Sala de exposiciones Mauro Muriedas.
Calle Pedro Alonso Revuelta, s/n. 39300
Torrelavega (Cantabria).

Informacion: 942 82 06 64

" Personas. ..
Discapacidad.
Calidad .. \ﬂdai

X0l Promocidn 2013-2015

de la Agencia Espafiola de
Cooperacién  Internacional
para el Desarrollo, Aecid, diri-
gido a profesionales y respon-
sables de la gestion y planifica-
cion de los servicios para per-
sonas mayores en instituciones
publicas iberoamericanas y res-
ponsables de asociaciones de
personas mayores de la region.

Fecha: Del 12 al 15 de noviembre
de 2013

Lugar: Centro de Formacion
de la Cooperaciéon Espaiiola en
Cartagena de Indias
Informacion:
http://www.aecidcf.org.co/

XXIX Congreso Nacional sobre
Enfermedades Neuromusculares:
Avanzando juntos

Bajo el lema "Avanzando juntos”, este evento
ofrece una gran oportunidad para fomentar el
conocimiento de las enfermedades neuromuscu-
lares y servir de plataforma para la divulgacion de
los Ultimos avances en investigacion. Coincide con

la declaracion del afio 2013 como Afio Espaiiol de
las Enfermedades Raras.

Fecha: 8 y 9 de noviembre

Lugar: Ayre Hotel Oviedo. Calle de Policarpo
Herrero, s/n. 33006 Oviedo.

Informacion: 934 51 65 44

email: info@asem-esp.org

http://www. asem-esp.org
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Atender a las personas necesitadas de
cuidados de larga duracion en sus propios
domicilios es la tendencia predominante
en Europa y en Espana. Es una de las
conclusiones del Encuentro “Cuidados de
larga duracion en Europa y en Espana:
necesidades, perspectivas y respuestas”,
desarrollado en el marco de los cursos de
verano de la Universidad Complutense de
Madrid, en San Lorenzo

de El Escorial.

Inés Gonzalez
Fotos: M.2 Angeles Ti

ESPECIAL CUIDADO:

| encuentro, organizado por

el Imserso, reunié a expertos
internacionales en el Ambito

de los servicios sociales, con

dos objetivos fundamenta-

les: impulsar una reflexion

entre los distintos agentes que intervie-
nen en la gestion y provision de estos
cuidados, y promover un debate sobre
diferentes modelos, de modo especial
el de la atencion a la dependencia
existente en Espafia, en los ambitos de
la gestion, financiacion y participacion.
La inauguracién del curso corrio a
cargo del director general del Imserso,
César Anton Beltran, quien hizo una
llamada de atencién sobre el titulo y en
particular sobre la palabra «cuidados»,
porque al final cuidar tiene una sen-
sibilidad muy importante y el centro
de atencion de lo que se iba a hablar
en este curso: “Obviamente, dijo, esos
cuidados requieren del ambito de
la salud pero, fundamentalmente,

. tienen mdis componentes del am-

bito social. Dentro de él, entran la
familia y los cuidadores profesio-
nales, formados y cualificados para
atender a las personas que requie-
ren esos cuidados”.
[Cual es el reto! Es la primera
reflexion que lanzd César Anton
Beltran a los presentes en este curso,
para sefialar a continuacién que no ha-
cia falta ahondar mas en qué tipo de
cuidados hay y cémo estin definidos;
qué servicios y profesionales hay para
atender estos en el ambito de la salud
y de los servicios sociales; qué personas
lo necesitan y con qué perfiles.
El director general del Imserso
recordd que el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad, asi como las co-
munidades auténomas,
se han puesto a trabajar
ya en la garantia de una

Cuidados de |
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atencion integral desde la coordi-
nacion de los servicios sanitarios y
sociales: “Estamos trabajando en
la confluencia de la asistencia para
estos cuidados de larga duracion co-
mun, continua y unificada desde el
aspecto social y sanitario. La defini-
cion fundamental son los cuidados o
la atencién sociosanitaria”, dijo.

El director general hablé sobre la
situacion en la que se encuentra el
Sistema de Atencion a la Dependen-
cia, en Espafia, en el ambito de los
servicios sociales. Después de sus seis
afios de existencia, se ha hecho una
evaluacion acordada en el Consejo
Territorial. De esta evaluacion se
sacaron varias conclusiones. Una de
ellas es que el baremo de acceso a la
situacion de dependencia debe ser el
mismo en todo el conjunto del terri-
torio espafiol, con el fin de preservar
el principio de igualdad y equidad.

Asimismo, en palabras de César
Anton, habia un vacio en el desarro-
llo normativo estatal de la aportacion

El encuentro fue
inaugurado por el
director general del
Imserso, César Antén
Beltran, y el coordinador
del Area de Sanidad
de los cursos de verano
de la UCM, Florentino
Moreno. A la derecha,
José Antonio Herce y
Francisco A. Ferrandiz

s DE LARGA DURACION

del usuario y habia que regularlo.
Por ello, “se acordaron unos crite-
rios comunes con las comunidades
autbnomas, un marco comun para
que, independientemente de donde
se solicite y valore la dependencia en
el territorio, las garantias de medir la
capacidad econémica sean en fun-
cion de su renta y patrimonio”.

Hay que tener un mismo indi-
cador de medida para ser iguales y
equitativos: “Habia que establecer
unos criterios de cémo aportar a esa
financiacion de la dependencia, con
unas garantias. Aquellos que tengan
una capacidad econémica por deba-
jo de 450 euros, no aportan nada,
pero también tiene que haber un
tope por arriba y se acordo el 90%
del coste del servicio. Fue un gran
acuerdo que hacia falta”, sefald.

También hablo del catilogo de
servicios que ‘“esti, integramente,
igual que cuando se aprobo la ley,
pero ampliado para todos los grados
del asistente personal”, y sefialé que
“el sistema de dependencia no podia
estar ajeno a la situacion econémica
y presupuestaria de nuestro pais y de
Europa”.

Por tanto, junto con las comuni-
dades auténomas se hablé de posi-
bles medidas de ahorros en la presta-
cion econdmica “que es excepcional
y, dificilmente, tiene unos efectos de
genera-
cion de
empleo
de activi-
dad eco-
nomicay
retornos
al Esta-
do. Fue
la Unica
medida
que se

adoptd. Solo se le redujo un 15% a
una de las ocho prestaciones”, apun-
t6 el director general del Imserso.

Perspectiva internacional de
los cuidados de larga duracion

Tras la inauguraciéon, tomé la
palabra Bernd Marin, director eje-
cutivo del Centro Europeo de In-
vestigacion y Politica Social, que fue
el encargado de pronunciar una de
las ponencias del encuentro y dio
su punto de vista de los cuidados de
larga duracion desde la perspectiva
internacional.

Ofrecié una vision de los dife-
rentes modelos existentes en Europa
y las diferencias entre unos paises y
otros, como un problema pero tam-
bién como un desafio; sefalando
que en el futuro va a haber menos
residencias. La tendencia es que,
cada vez mas, las personas van a te-
ner los cuidados de larga duracion
en su propia casa.

En Estados Unidos hay mas ayu-
da de cuidados institucionalizados
porque la ayuda a domicilio es muy
débil, senala Marin: “En la costa oes-
te, por ejemplo, las personas se sien-
ten abandonadas. Por eso, tienen
que tener cuidados institucionaliza-
dos. Los hijos tienen que trabajar y
solo existen residencias. En Europa
hay mas cuidados a domicilio y sera
el futuro para nosotros. Uno de
cada treinta mayores tiene cuidados
residenciales, pero en el futuro tiene
que ver con qué tipo de cuidados ne-
cesita uno”.

Quién cuida de los padres? En
Espafa y Portugal se ve claramente
que deben ser los hijos los que de-
ben cuidar de los padres: “En Espa-
fia, por ejemplo —afirmé Marin-, en
las casas viven varias generaciones.

arga duracion
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La familia suele vivir en la misma
casa de los padres y cuida de ellos.
Por lo tanto, se trata de un fenéme-
no bastante frecuente. En el norte de
Europa no se vive con los padres y
les ayudan a hacer la compra. En al-
gunos paises del norte prefieren que
les cuiden los profesionales”.

El director ejecutivo del Centro
Europeo de Investigacion y Politica
Social destacd que “la mayor parte
del trabajo no es remunerado y es
muy injusto; en Espana el 83% de
los cuidados lo hacen las mujeres y
es la generacion de los 40-64 afos la
que tiene mayor carga en el cuidado
de las personas mayores”.

Bernd Marin se refirié también
a que habia que intervenir en el
sistema de salud y de las pensiones,
ya que, segun sus palabras, se estd
tirando el dinero por la ventana:
“Solamente se pueden consumir
los ingresos. Ahora tenemos menos
cotizantes para mantener a tantas
personas mayores. Hay que arreglar
esta situacién porque, si no, no hay
fondos para sufragar el Estado de
bienestar. Tenemos que gastar en
pensiones en

g ¢ - funcion de
-
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lo que entra. ;Por qué tienen que
pagar las generaciones jovenes nues-
tros excesos! Hay que realizar una re-
distribucion. El sistema no es justo,
ademas de insostenible, ineficiente e
ineficaz”.

Resumio su intervencion dicien-
do que tenemos que reformar el sis-
tema de pensiones, porque si no el
sistema de cuidados no funcionars,
y buscar uno justo y sostenible en si
mismo. También dijo que se gasta
mucho en sanidad sin motivo, pun-
tualizando que “siempre se busca a
alguien y se le pone en una cama y
eso cuesta mucho dinero. Hay que
ver en qué 4reas se estin producien-
do derroches. Tenemos que reequi-
librar el sistema y después podremos
asignar mejor los fondos”.

Modelos de cuidados
de larga duracion en Europa

La mesa redonda «Modelos de
cuidados de larga duracion en Eu-
ropa» contd con tres ponentes de

excepcion, que expusieron
los modelos aleman,
sueco y francés.

Anna Gralberg, di-
rectora general adjun-
ta del Departamento

de Familia y Servicios
Sociales del Ministerio
de Salud y Asuntos

Sociales, hablé del
. . modelo sueco, que

describié del siguiente

modo: el gobierno na-
cional, el Parlamento, se
encarga de los objetivos de
legislacion y de las medidas
financieras. A nivel regional,
estan los consejos, que pro-
porcionan cuidados sani-
tarios y, por ultimo, los
municipios, que son los
que dan los cuidados a las
personas mayores: “En
estos servicios proporcio-
nados por los municipios
hay un principio ge-
neral: los cuidados
sociales y sanitarios

ESPECIAL CUIDADO

son tareas del sector putiblico, me-
diante impuestos, la mayor parte
y, otra, por privados, pero son lo
mismo. Los municipios son los res-
ponsables de garantizar la calidad,
independientemente de quien pro-
porcione esos servicios, y todos se
hacen a domicilio”.

Alexis Rinckenbach, director
general para la Cohesion Social del
Ministerio de Asuntos Sociales y de
Salud, en Francia, hablo del modelo
de cuidados de larga duracion en su
pais. “En Francia, sefalo, hay un sis-
tema que estamos intentando mejo-
rar durante muchos afios. Nosotros
tenemos un dicho francés que dice:
‘Imposible no es francés’, es decir,
que nosotros conseguimos todo, de
una forma u otra”.

Hablé de la dependencia como
un concepto francés de los afios se-
senta, que se basa en la dimension
médica y en una gran negatividad
de la edad. Ha ido pasando de de-
pendencia a falta de autonomia,
de curas a cuidados, de cuidados a
tratamiento social, y ahora se consi-
dera un asunto social y no de salud.

Destacé los principios dominan-
tes de la solidaridad y de las familias
que revelan los distintos modelos de
dependencia que hay en Europa,
diferenciando unos de otros en su
concepcion. “Tenemos el tema de
la cofamilia en el sur de Europa. El
modelo relativo a las aseguradoras
de solidaridad profesional, que se
ocupa de los temas de dependencia
y el modelo socialdemocrata basado
en la sociedad y en un conjunto de
sistemas que permiten abordar la
cuestion de la dependencia”.

Concluyo diciendo que en Fran-
cia los cuidados de la familia son
muy importantes ya que ocho de
cada diez personas dependientes
gozan de la compafia de algin fa-
miliar. “Tenemos un buen mensaje
de nuestro presidente, la idea es que
Francia sea un pais pionero en los
cuidados a la dependencia, se tra-
ta de que nuestro pais recupere su
triple A: anticipacion, adaptacién y
acompafamiento”.



Del modelo alemin hablé Fa-
bian Muiller-Zetzsche, experto en
politica social del Departamento de
Politica Social de la Asociacion So-
cial Alemana, una organizacién no
gubernamental de 500.000 miem-
bros que pagan una cuota anual.
Desde su posicion neutral, hablé
del modelo de seguros de cuidados
de larga duracién en Alemania, un
pais que tiene una gran tradicion
de un seguro basado en el sistema
de aportaciones, cuyo objetivo fue,
principalmente, econdémico.

En Alemania, segin apuntd
Miiller-Zetzsche, el seguro de cuida-
dos de larga duracion es obligatorio,
no hay posibilidad de elegir, y toda
la poblacién esta asegurada: “Tene-
mos dos modelos de financiacion
y los mismos beneficios en los dos
sistemas. El seguro del cuidado de
larga duracién sigue al seguro de
sanidad, es decir, si uno tiene un
seguro sanitario publico, tiene que
tener un seguro social. E1 90% de la
poblacion estd en el sistema social”.

“También tenemos, sefald el
experto, el seguro privado para cui-
dados de larga duracién, que es obli-
gatorio y lo ofrecen las compaiiias
de seguros y cubre a un 9% de la
poblacién. Y un seguro voluntario
al que est4 afiliado solo un 2% de la
poblacion”.

Sostenibilidad financiera
del sistema

El segundo dia de este encuentro
internacional comenzé con la ponen-
cia que, bajo el titulo “Desafios para
la sostenibilidad financiera de los cui-
dados de larga duracion”, pronuncié
José Antonio Herce S. Miguel, profe-
sor de la Universidad Complutense
de Madrid y socio de Anélisis Finan-
cieros Internacionales.

Para José Antonio Herce, el con-
cepto de sostenibilidad en un siste-
ma de cuidados de larga duracion
que carece de un mecanismo finan-
ciero propio procede de un seguro
de recursos a través de una cotiza-
cion o una prima de seguro. Es una

s DE LARGA DURACION

sostenibilidad que se debe conseguir
e incide, casi exclusivamente, en el
control del gasto: “No se trata de ha-
cer coherente los recursos de los que
se dispone por la via financiera, con
el gasto que se acomete
en cada ejercicio, ya que
no hay esa contabilidad
de gastos e ingresos. Se
trata mds bien de un
control puro y duro del
gasto”.

“En los momentos
actuales de  consoli-
dacién  fiscal, afirméd
José¢ Antonio Herce,
los recursos de un sis-
tema de cuidados de
larga duracién como
el espafiol solo pueden venir de los
presupuestos generales del Estado,
de las comunidades auténomas o
de los ayuntamientos. Esos recur-
sos estin ahora muy reducidos. Por
lo tanto, el sistema de cuidados de
larga duracion se resiente, asi como
la necesidad de controlar el gasto, de
reducirlo, incluso de ser mas exigen-
tes en los procesos de calificacion de
los diferentes grados. Se hacen muy
duros y, por lo tanto, es muy dificil
conseguir”.

Finaliz6 su intervencion el pro-
fesor Herce diciendo que a su jui-
cio, la solucion a medio plazo con-
sistirfa en generar un mecanismo
de financiacion propio a base de
cotizaciones o de primas de seguro,
“gestionado, privadamente, pero
supervisado publicamente”.

Durante los tres dias que duro
el encuentro, se organizaron otras
importantes mesas redondas en las
que se reflexiono sobre la atencién
a la dependencia en Espafa, los
cuidados de larga duracién en el
marco territorial descentralizado, la
evaluacion y acreditacion de estos,
las alternativas para financiarlos y
la cooperacion de entidades priva-
das en la provision de este tipo de
cuidados. Todas ellas contaron con
expertos del Ministerio de Sanidad
Servicios Sociales e Igualdad, del
Imserso y del ambito de la Adminis-

Marin, en presencia
del secretario general

A. Ferrandiz.

A la izquierda,
Isabel Herranz,
subdirectora general
de Planificacion del
Imserso

tracion autondémica, asi como con
representantes del sector privado,
ONG vy asociaciones vinculadas con
los servicios sociales.

Clausura

El acto de clausura estuvo a car-
go del secretario general del Imserso,
Francisco A. Ferrandiz Manjavacas,
quien sefialé que “a pesar de que
nuestro Sistema de Dependencia es
muy joven, echando la vista atrs, el
camino recorrido ha sido muy im-
portante”.

Asimismo destacé que, a partir
de la Ley de Dependencia, se centrd
y se cre6 una férmula como dere-
cho subjetivo: “Aunque todavia hay
cosas por hacer y el sistema tiene
elementos de desequilibrios territo-
riales”. Transmiti® un mensaje de
realismo: “Lo ya hecho debe ser un
acicate para seguir avanzando. No es
tanto que las Administraciones pu-
blicas tengamos que aportar dinero,
sino que habria que hacer un esfuer-
zo en relacion a la racionalidad y la
eficiencia”.

La nocién de “cuidados de larga
duracion” goza de un amplio con-
senso internacional, en el ambito de
la Organizacion Mundial de la Sa-
lud, de la Organizacion para la Coo-
peracion y Desarrollo Econémicos y
de la Unién Europea.

Autonomia
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BRADO EN LA UIMP

urante los dias
22, 23 y 24 de
julio de 2013
se celebro el
Encuentro
“Coordinacion
sociosanitaria,
clave para una
atencion integral: necesidades, pers-
pectivas y propuestas”, organizado
por el Imserso en el marco de los
cursos de verano de la UIMP (Uni-
versidad Internacional Menéndez
Pelayo) en Santander.

El encuentro fue inaugurado
por el director general del Imserso,
César Antén Beltran y el rector de
la UIMP, César Nombela, acompa-
fados del vicepresidente del Conse-
jo Asesor de Sanidad, Julio Sanchez
Fierro, que fue uno de los directores
de este curso, y por otros altos car-
gos del instituto.

Coordinar los sectores sanitario
y social, pero sin crear un tercero, es
objetivo prioritario para evitar du-
plicidades y racionalizar el gasto sin
menoscabo de la eficiencia que todo
el sistema sociosanitario requiere,
maxime inmersos como estamos en
la crisis econdmica actual. Se trata
de regular las prestaciones adecua-
das en cada momento, teniendo a
la “persona” como tnico objetivo,
utilizando un servicio u otro, o los
dos a un tiempo, en funcién de las
necesidades del demandante en
cada caso.

En el encuentro se abordaron,
en sus diferentes mesas, la colabora-
cion entre las Administraciones pu-
blicas (central, autonémica y local),
el papel del sector privado (empresas
mas destacadas) y de asociaciones de
usuarios y de personas con discapa-
cidad (Alianza General de Pacientes,
y Cermi). El rol de las corporaciones

locales y el de los medios de comu-
nicacion, dentro del ambito sociosa-
nitario, fueron también materia de
exposicion y posterior debate.

Estos y otros objetivos para llevar
a buen puerto la “coordinacion so-
ciosanitaria”, y en las mejores con-
diciones posibles de racionalidad,
fueron los temas claves del encuen-
tro, celebrado en el incomparable
marco del Palacio de la Magdalena,
sede de la prestigiada Universidad
de Verano (UIMP) de Santander.

Historia clinica tnica 'y
cartera de servicios

Crear una “cartera de servicios
sociosanitarios”, como ya existe en
lo relativo a los servicios de salud,
es otra de las prioridades a poner
en marcha cuanto antes, junto a la
“historia clinica digital” tnica de
cada paciente o demandante, segin
coincidieron los distintos ponentes
participantes en el
encuentro. Tam-
bién mejorar la
formacion de
las personas que
prestan estos set-
vicios (profesiona-
les o personas del
entorno familiar
mas  préximo)
y conciliar las
competencias del
Estado y de las
comunidades au-
tébnomas, tan ne-
cesaria como ur-
gente seglin todas
las voces, conforman el nucleo duro
de lo que se entiende pueda ser en
un futuro, mas 0 menos proximo,
la coordinacién sociosanitaria en
nuestro pais.

Lo primero, el ciudadano

De trascendencia decisiva se
considera un “cambio de cultura”
respecto a la financiacion y a la idea
de copago: no todo lo puede hacer
el Estado y todos y cada uno de no-
sotros tenemos una responsabilidad
por asumir, respecto a los gastos ge-
nerados a lo largo de la vida, como
ciudadanos potencialmente deman-
dantes de este tipo de servicios. En
esta linea, se barajo la creacién de
un “seguro de dependencia sociosa-
nitaria”, como una via mas comple-
mentaria de financiacién.

“Los derechos no son de los te-
rritorios, son de los ciudadanos” fue
una de las conclusiones alli vertidas
y que més nivel de aceptacion conci-
liaron del encuentro, asi como que
hay que pasar de las normas organi-
zativas actuales a los derechos reales.
Urge, por tanto y tras largos afios de
debates y proyectos (casi tres déca-

El director general
del Imserso, César
Anton Beltran
(foto superior) y el
rector de la UIMP,
César Nombela,
inauguraron

el encuentro,
acompaiados del
vicepresidente del
Consejo Asesor

de Sanidad, Julio
Sanchez Fierro

soclosanitaria
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das), plasmar de una vez por todas
la atencién sociosanitaria como un
derecho real mas del ciudadano, sin
continuar dejando que los aconteci-
mientos y la realidad contintien yen-
do por delante, con la consiguiente
decepcion popular creciente por su
causa.

Conclusiones

De las muchas conclusiones al-
canzadas a lo largo y ancho del en-
cuentro, las mds importantes fueron
éstas:

» La coordinacién sociosanitaria
constituye en este momento una
de las mas importantes prioridades
sociales, dado que contribuye a op-
timizar la utilizacién de los recursos
sanitarios y de los servicios sociales,
y permite ofrecer a las personas que
padecen patologias de larga dura-
cién y que refieren otros cuidados
y apoyo personal y familiar, una res-
puesta eficaz para mejorar su calidad
de vida.

» Aunque este tipo de enferme-
dades que requieren cuidados de
larga duracion suelen
vincularse a eda-

des avanzadas,

sin  embargo,
puede ser ne-
cesario contar
con atencion
sociosanitaria
desde edades
tempranas,
bien por razén
de accidentes

sobrevenidos, o

por la presencia
del factor croni-
» cidad.
° Los des
tinatarios de
la atencién
_ sociosanita-
*}4}. ria deben

contar
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con un codigo de identificacion tini-
ca, véalido para los servicios sociales
y para los servicios de salud, ya que
solo asi se podra ofrecer una asisten-
cia integrada y continuada y gestio-
nar su caso de manera personalizada.

o La historia clinica digital debe-
ria completarse con informacion de
los servicios sociales, tal y como ya se
est4 haciendo en algunas comunida-
des auténomas.

+ La gestién de casos deberia ha-
cerse a través de equipos multidisci-
plinares, con un papel destacado a
cargo de los enfermeros.

» La coordinacién sociosanitaria
debe ser entendida como una de las
tareas fundamentales para fortalecer
y consolidar el Estado del bienestar,
renovando su contenido, reorgani-
zando su gestién y asentando sobre
bases sélidas su sostenibilidad.

o Para promover politicas eficaces
y medidas normativas adecuadas en
el ambito sociosanitario, es necesa-
rio un abordaje a medio y largo pla-
zo, dado el incremento de las perso-
nas de mayor edad (un 36% de la
poblacion hacia el 2050), la diversi-
dad de patologias concomitantes y
la evolucion de las mismas.

* Es necesario una mayor sen-
sibilidad social hacia la atencion
sociosanitaria, similar a la que ya
se ha conseguido en materia de
pensiones. Prever con tiempo las
situaciones de dependencia y de
enfermedades crénicas no es solo
una cuestion que concierna a los
poderes publicos, sino que también
entra en la responsabilidad personal
de los ciudadanos.

» Aunque en el articulo 50 de
la Constituciéon Espafiola ya hay
algunos elementos sobre los que
construir la coordinacion de los
servicios sociales y sanitarios a favor
de las personas mayores, lo cierto
es que han transcurrido mas de
tres décadas sin que se haya
regulado esta materia con

suficiente perspectiva y visién de
futuro. Desde entonces se han su-
cedido varios intentos fallidos (Real
Decreto de 20 de enero de 1995,
Real Decreto de 15 de septiembre
de 2006), que pudieron y debieron
ser en su dia instrumentos juridicos
para definir y poner en marcha la
atenciéon sociosanitaria desde una
doble perspectiva: los derechos de
los pacientes y la organizacion y ges-
tion de los referidos servicios.

» La Ley de Cohesién y Calidad
del Sistema Nacional de Salud y
la Ley de Dependencia apuntaron
lineas en la buena direccién, pero
falto decision para su desarrollo re-
glamentario.

« El Libro Blanco de la Depen-
dencia apostd con acierto por la
coordinacion de todos los recursos
disponibles (sanitarios y sociales) en
lugar de crear un espacio sociosanita-
rio entendido como una red propia,
autonoma y diferente de los sistemas
sanitario y de servicios sociales.

» A fin de promover una autén-
tica coordinacién sociosanitaria,
el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad ha planteado la
necesidad de un Pacto Sociosanita-
rio, que permita atender de forma
integral y continuada a las personas
que necesitan cuidados de larga du-
racion y lograr asi mayor calidad de
vida para ellos.

* Entre las
herramientas
para  avan-
zar en este
ambito es
necesa-
rio esta-
blecer )

una i
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cartera comun de servicios (no solo
asistencial, sino también de preven-
cion y de promocion de la salud).

» También hace falta dotar a los
centros sanitarios, a las residencias y
a los centros de dia, de una mayor
capacidad resolutiva, ademss de
promover una fluida relacion entre
los distintos niveles asistenciales,
que habria de ser favorecida por
la utilizacion de protocolos y guias
consensuados y un flujo de infor-
macién 4gil a través de las nuevas
tecnologias de la informacién y de
la comunicacién.

o También resulta fundamental
una nueva politica de recursos huma-
nos, de modo que se ofrezca a los cui-
dadores profesionales condiciones de
trabajo mas atractivas, mayor estabili-
dad en el empleo y mejor formacién.

» Las oportunidades de empleo
en el sector para los préximos afios
aumentaran como  consecuencia
del incremento de la poblacién que
habra de ser atendida, estimando la
Comision Europea que podrian ser
necesarios 300.000 puestos de traba-
jO nuevos.

» Es imprescindible mejorar la
informacién y la formacion de los
cuidadores familiares y de los pro-
pios pacientes (paciente experto), a
través de formacion (escuelas ciuda-
danas y escuelas de pacientes) y de
la colaboracion con el movimiento
asociativo.

» Habra que estudiar en profun-
didad las infraestructuras disponi-
bles y habra que apostar por la inno-
vacion y la investigacion.

» La experiencia de las comuni-
dades auténomas acumulada desde
mediados de los afios ochenta de-
beria ser puesta en valor, asi como
diferentes planes y programas piloto
que modernizan y hacen mas eficaz
la gestién sociosanitaria.

Otras conclusiones

o La acreditacion de centros y de
profesionales y el establecimiento de
indicadores que permitan evaluar
los resultados, asi como la determi-

naciéon de un marco estable y sos-
tenible en la colaboracion publico-
privada, deberian ser cuestiones
resueltas a la luz de la experiencia,
que sitta en cerca del 70% el papel
de dicho sector en el ambito de los
servicios sociales, pero dotando a
esta colaboracion de una dimension
sanitaria que en este momento es
reducida.

¢ La atencion domiciliaria cons-
tituye una alternativa de primer
orden a considerar en el disefio de
la coordinacion sociosanitaria. La
teleasistencia y la telemedicina ha-
brian de estar presentes para poten-
ciar dicha alternativa.

» Ante la reforma de las corpo-
raciones locales, convendria prever
el impacto que la misma pueda te-
ner en la atencion sociosanitaria,
teniendo en cuenta en todo caso la
necesidad de periodos transitorios
en orden a evitar situaciones de difi-
cultad que pudieran sobrevenir para
las personas que reciben atencion.

» El modelo de financiacion si-
gue siendo un tema pendiente que
habria de resolverse, al igual que
ocurre en otros paises, en base a im-
puestos, contando también con las
aportaciones de los usuarios, cuan-
do esto sea posible y en funcién de
criterios homogéneos sobre su capa-
cidad econémica.

o Para la coordinaciéon sociosa-
nitaria serfa necesario establecer
una nueva gobernanza, ya que sin
ella la dispersion de iniciativas, las
ineficiencias y la desorientacion de
los pacientes se convertirdn, si no
lo son ya, en males endémicos en el
dmbito sociosanitario.

La coordinacion sociosanitaria
debe ser entendida como una
de las tareas fundamentales
para fortalecer y consolidar el
Estado del bienestar. En las fotos,
participantes en el encuentro

» Las reformas estructurales para
promover la coordinacién sociosa-
nitaria deberian responder a los si-
guientes principios:

a. Los sistemas habran de adaptar-
se a las personas y no a la inversa.

b. La igualdad de trato y la equi-
dad en el acceso a las prestacio-
nes deberian quedar plenamen-
te garantizadas.

c. La gestion sociosanitaria debe-
ria tener en cuenta la fragilidad
de estos pacientes y los supues-
tos de soledad, asi como la ne-
cesidad de apoyo a las familias.

Participantes y direccion

Destacar, finalmente, la activa
participacién en el encuentro tan-
to de ponentes como de asistentes,
donde el formato de “mesa” facilitd
sobremanera la fluidez y agilidad de
exposiciones y posteriores debates.
Claves de este éxito, la direccion del
encuentro, compartida entre Julio
Sanchez Fierro y Fernando Vicente
Fuentes, vocal-asesor de la Direcciéon
General del Imserso, ademas de su
secretario general y la coordinadora
de Estudios y Apoyo Técnico, Fran-
cisco A. Ferrandiz y Mari Luz Cid,

respectivamente.
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Anne
Connolly

DIRECTORA EJECUTIVA DE «<AGEING WELL NETWORK» DE IRLANDA

“Las organizaciones de
personas mayores tienen
un papel muy importante”

Irlanda es el pais elegido por la OMS como paradigmdtico en cuanto al
diserio de ciudades y entornos amigables. Anne Connolly es la divectora
de la «Red de Envejecimiento Positivo». Se trata de un grupo de liderazgo
formado por los responsables de 50 organizaciones con capacidad para

tomar decisiones clave en el sector.

MADRID/Juan Manuel Villa

Fotos: M« Angeles Tirado

a Red es un grupo independiente
de lideres, jefes de organizaciones
y pensadores estratégicos que com-
parten la vision de que “Irlanda
es uno de los mejores paises del

mundo en el que envejecer”.
Los 75 miembros son directo-
res generales y jefes de unidades
de organizaciones publicas, privadas y voluntarias,
secretarios generales y subsecretarios de los depar-
tamentos gubernamentales pertinentes, el director
de la Oficina de las Personas Mayores y académi-
cos destacados. Su experiencia se relaciona con
todos los aspectos de la vida de las personas: salud
y medicina, atencién comunitaria, el transporte,
el entorno construido, la educacion, el empleo,
las pensiones, la asistencia social, la participacién

ciudadana, las nuevas tecnologias, actividades
deportivas y culturales, y las personas mayores
como consumidores.

LA MISION DE LA RED ES DOBLE:

* Para replantear la agenda sobre el envejeci-
miento, ampliando el enfoque mas alla de
la provision de salud, pension y atencion, de
atender también las importantes oportunida-
des de una poblacion mundial que envejece
rapidamente.

e Para actuar como catalizador y apoyo para
una mejor planificacion a largo plazo y una
mayor colaboracion entre los organismos que
participan en la elaboracion de politicas y la
prestacion de servicios en los sectores publico,
privado y voluntario.

T
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La organizaciéon del trabajo se basa en un
grupo de expertos, una comunidad de conoci-
miento de los expertos y lideres de opinion, que
ofrecen foros para que los miembros se retinan
para explorar las oportunidades y retos criticos
sobre nuestro objetivo; compartir conocimien-
tos, pruebas y debatir ideas; acceder a las tltimas
investigaciones y desarrollos politicos de Irlanda
y en el extranjero; influir y ser influido por el
pensamiento de vanguardia de las diferentes
disciplinas representadas; y juntos determinar las
mejores practicas en relacion con todos los aspec-
tos del envejecimiento y las personas mayores.

La Red no es un organismo de promocion, y
no ejerce presidon para tomar posiciones publicas.
En su lugar, funciona como un think tank.

Anne Connolly, en esta entrevista, quiere
hacer participe de la experiencia irlandesa a la
sociedad espafiola como propuesta de buena
practica en la construccion de una sociedad para
todas las edades.

;Cémo percibe la sociedad irlandesa la situa-
cién de las personas mayores! ;Cémo confluyen
Ias necesidades sociales y las necesidades de las
personas mayores?

Pienso que, en Irlanda, la situacion es una
mezcla. Generalmente la percepcion es muy posi-
tiva cuando hablamos del valor del papel que
tienen las personas mayores, pero este sentimiento
no es muy fuerte. Politicamente, por ejemplo, en
las elecciones no se tratan asuntos acerca de los
problemas de las personas mayores.

Pero, sin embargo, hay conocimiento de que si
intentas quitarles un derecho a las personas mayo-
res, tal y como ocurrié hace unos cinco afios en
Irlanda, de repente hay miles y miles de personas
congregadas fuera del Parlamento protestando.
Asi que hay una conciencia de que se trata de un
grupo de gente a la que hay que tratar con cuida-
do. Cuando empieza a haber tensiones, a veces
los medios de comunicacion intentan crear un
conflicto intergeneracional.

En la crisis econdmica, la gente por debajo
de los 45 anos de edad se ha visto mucho mas
afectada econdmicamente por la recesion que
los mayores, y hay gente que sugiere limita-
ciones a los ingresos de las personas mayores.
Pero creo que en general la sociedad piensa
que es muy importante proteger los ingresos y
la seguridad que tienen las personas mayores ya
que ellos no tiene la libertad de salir a buscar
trabajo, ni de volver al mercado laboral. Es inte-
resante porque hay una conciencia de que la
gente deberia trabajar durante mds tiempo, que
la jubilacién fuese gradual, y los irlandeses, mas
que otros europeos, quieren tener esa libertad
y esa opcion.
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La iniciativa de crear entornos amigables con
las personas mayores, ;qué acogida esta tenien-
do? ;Cémo participan las personas mayores?!
;Cémo contribuye el conjunto de la sociedad?

La iniciativa, que empezd hace cuatro afos
nada mas, ha sido sorprendentemente muy popu-
lar. En ningtin momento, cuando llamamos a las
puertas del jefe ejecutivo de la autoridad local, o
de la persona con mas responsabilidad de la sani-
dad, o de los politicos, nos dijeron que no querian
participar de esta iniciativa. Ha sido un gran éxito
en un par de zonas y cuando les preguntamos
ahora, en lineas generales, la respuesta es: “Si,
nos gustaria participar. Estamos nerviosos porque
debido a la recesion no hay recursos adicionales,
pero nos gusta la idea de trabajar colaborativa-
mente con los otros contribuyentes y nos gusta el
potencial para la innovacién que conlleva intentar
solucionar el problema entre un grupo de gente,
en vez de hacerlo individualmente”. Podemos
decir que ha sido bastante popular.

[Qué grado de implicacién estan teniendo
las politicas ptiblicas gubernamentales en el
desarrollo de desarrollo de este proyecto y en la
conclusion de sus objetivos?

Es una pregunta muy buena. El gobierno
actual lleg6 al poder con el compromiso de crear
consejeros para las personas mayores en cada una
de las 4reas pertenecientes a la autoridad local. El
ministro responsable del gobierno local, ademas
de la vivienda, durante nuestra conferencia de
Dublin en 2011 que formaba parte de la Primera
Conferencia Internacional de la red global de
ciudades amigables para la tercera edad, se com-
prometié publicamente con todas las autoridades
locales a apoyar el programa de ciudades amigables
para finales del 2013. Y acabamos de tener una
reunién en Dublin, como parte de la presidencia
irlandesa, en la que el mismo ministro se ha com-
prometido nuevamente a seguir apoyando el pro-
grama, que ya est presente en casi todas las autori-
dades locales a estas alturas. Asi que hemos podido
asegurarnos un fuerte apoyo gubernamental.



;Cuales son las claves en las que debe apoyar-
se Ia construccién de entornos amigables con las
personas rnil}'()l'es?

Hemos cogido la estructura de la organiza-
cion y la hemos traducido en nueve resultados
diferentes que son importantes para las personas
mayores. Pensamos que los nueve son muy impor-
tantes, pero en determinadas dreas unos priman
mas que otros. Entre ellos podemos encontrar: ser
capaz de seguir viviendo en tu propia casa y barrio,
sentirte seguro y a salvo en tu propia casa y sus alre-
dedores, oportunidades para participar en la vida
econémica y sociocultural del barrio. Como ya
he dicho, son todos muy importantes, pero cada
area tiene que decidir individualmente cuales son
los mas esenciales para sus componentes. Y esto
se podrd conseguir, idealmente, del feedback que
obtengan tras consultar a los adultos mayores.

;Coémo interactian los actores implicados en
Ia comunidad local en Ia definicién y desarrollo
de este programa?

En cada municipio creamos un alianza, que
estd compuesta por sus organismos clave, de
modo que algunos de estos estin representados
en todas y cada una de ellas. Por ejemplo, la
autoridad local, que es responsable de los espacios
publicos, viviendas y otros asuntos relacionados, el
departamento de sanidad, la policia, las institucio-
nes educacionales, sobre todo las bibliotecas, las
camaras de comercio y los negocios, son los que
siempre estan representados. Otros organismos
dependen de sus fortalezas, como por ejemplo
el turismo, que en algunas de nuestras ciudades
es muy importante. Parte del éxito de nuestro
proyecto es que formamos alianzas donde tiene
sentido, asi el sector turismo tiene mucho interés
en hacer entornos amigables ya que de este modo
atraerd a mas viajeros mayores. Como se puede
ver, algunos de estos organismos son una parte
muy importante de nuestra alianza, asi como
las organizaciones deportivas, las bibliotecas, los
grupos culturales, las ONG, los proveedores de
transporte voluntarios. Otras veces es la estacion
de radio local, depende de lo que a la gente le
apasiona y le interesa.

[Qué papel estin desempeniando las orga-
nizaciones de personas mayores en el proceso
de construccién de una sociedad para todas las
edades y de ciudades amigables para los mayores?

Desempenan un papel muy importante, tanto
a nivel local como nacional. A nivel local, cuando
empezamos en un municipio nuevo, siempre
contactamos con las organizaciones para personas
mayores de dicha 4rea para planear conjuntamen-
te como hacer una consulta a todo ese municipio.
Colaboramos con ellos para facilitar que sus

miembros y otras personas puedan asistir a estas
reuniones, y finalmente creamos una consejeria
para personas mayores en esa area, que esta
abierta a todas las organizaciones individuales y
personas mayores individuales. Entonces ellos
mismos eligen a un ejecutivo, que se sentara a la
mesa con el resto de miembros de la alianza, y en
muchas otras mesas en las que anteriormente no
estaba representado.

A nivel nacional, juntamos a todas las ONG
para que nos aconsejen sobre el desarrollo de
nuestro programa.

(Coémo esta afectando la actual situacion de
crisis econémica en la puesta en marcha de este
programa?

Sorprendentemente, creo que la recesion y la
crisis econdmica han jugado a nuestro favor. A la
gente le pone muy nerviosa embarcarse en una
nueva iniciativa que requiere recursos, pero cuan-
do ven que en otros sitios se ha logrado no hace
falta pedir esos recursos adicionales. Lo unico que
st pedimos a la autoridad local son dos cosas. La
primera, que el jefe ejecutivo nos conceda tiem-
po. Y la segunda, que designen a una persona a
tiempo parcial para trabajar en nuestro proyecto.
Ese es todo el personal que necesitamos. Pero en
la practica, una vez que ha pasado tiempo y ven
el éxito que tiene, normalmente su compromiso
se incrementa y en ocasiones es hasta mds facil
aumentar los presupuestos para las cosas impor-
tantes, porque ya hay una persona que lo justifica.
Otras veces nos encontramos con una situacion
muy distinta, en la que la autoridad local ha
perdido tanto personal como recursos. Pero hasta
ahora han cumplido con su compromiso.

(En qué medida ayuda este proyecto a com-
batir Ia exclusion social y la discriminacién por
razén de edad?

Creo que ayuda muchisimo. Este proyecto
proporciona a todas las organizaciones, guber-
namentales, ONG vy asociaciones para personas
mayores algo en lo que trabajar conjuntamente.
Estd definitivamente probado que en Irlanda
este es un método de trabajo nuevo y muy popu-
lar, por lo que ha tenido mucho éxito al exponer
los problemas de las personas mayores ante gente
que no se habia involucrado antes. No importa
si es la autoridad local, las asociaciones deporti-
vas, las bibliotecas o la organizacién de turismo,
les mantiene pensando qué pueden hacer ellos
para ampliar su agenda en cuanto a cosas rele-
vantes que hacer por las personas mayores, pero
también cémo hacer sus organizaciones mas
fuertes mediante el compromiso de las personas
mayores con ellos. Es una situacién en la que
todos ganan.
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Empleo y discapacidad

Analisis evolutivo de la tasa de actividad de las personas con discapacidad: una comparati

Los autores del articulo - W=
se plantean un objetivo
general: hacer una
reflexion critica sobre el
concepto de mercado de
trabajo, centrandose, de
manera particular, en

el caso de las personas
con discapacidad.
Concretamente, analizan
evolutivamente la

tasa de actividad

de estas personas,
estableciendo, a su

vez, una comparativa
autonomica.

Richard Mababu
Olga Martinez Moure
Rosario Navlet Salvatierra

or la dificultad de la
tematica, abordaremos
el estudio desde una
perspectiva multidisci-
plinar, con dos objeti-
vos especificos: analizar
la evolucion de la tasa
de actividad de las per-
sonas con discapacidad en Espafa

La mayoria de las personas comienza a preocuparse por su memoria y por la posib

y elabprgr un andlisis comparativo sintomas de una enfermedad neurodegenerativa a partir de los 50 afios.
autondmico de esa tasa en Espafia.

RESUMEN

El “trabajo con apoyo” se configura a dia de hoy como una de las estrategias mds efectivas
para el logro de una insercion laboral completa de colectivos especificos. A su vez, el apoyo
o promocion de estos colectivos constituye uno de los pilares basicos para el logro de una
sociedad inclusiva. Nuestra contribucion parte de una reflexion critica sobre el concepto de
mercado de trabajo, haciendo hincapié en las medidas de promocion al empleo a grupos
sociales desfavorecidos. Nos centraremos, de manera particular, en el caso de las personas
con discapacidad.

Palabras clave: trabajo con apoyo, insercién laboral, personas con discapacidad.
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ilidad de que sus fallos sean los primeros

ABSTRACT

El estudio se plantea desde una
doble perspectiva: cuantitativa y cua-
litativa. En concreto, para el anilisis
cuantitativo, se han utilizado los
datos del INE (Instituto Nacional de
Estadistica).

Resultados y avance
de conclusiones

Tras el analisis evolutivo y com-
parativo autondmico, este trabajo
establece una tipologia compuesta
por diversos grupos bien diferencia-
dos de comunidades auténomas en
funcién de su variacion de la tasa
de actividad de las personas con
una discapacidad para el periodo
temporal 2008-2011. Un primer
grupo estaria compuesto por aque-
llas comunidades autéonomas que
tienen una tasa de actividad nega-
tiva para el colectivo de personas
discapacitadas. Un segundo grupo
estaria formado por las comunida-
des auténomas con una variacion
de la tasa de actividad positiva para
el periodo 2008-2011. En este sen-
tido, se interpreta los datos a la
luz de las politicas de integracion y
empleo que se aplican en las dife-
rentes comunidades autéonomas,
poniendo énfasis en su incidencia
sobre la situacion de las personas
con discapacidad; finalmente, este
trabajo sugiere algunas linea de tra-
bajo para mejorar las politicas de

empleabilidad de las personas con
discapacidad de cara al futuro.

Un acercamiento a la relacion
entre discapacidad y empleo

El hecho de interpretar el con-
cepto de discapacidad poniéndolo
en interaccién con el mercado de
trabajo y empleo es analogo a los
postulados de la sociedad actual, es
decir, una sociedad inclusiva, que
trata de potenciar desde un punto
de vista sociolaboral a todas aque-
llas personas que tienen un deter-
minado grado de minusvalia. Mas
concretamente, puede sefialarse que
el trabajo se configura como la via
o camino de inclusién mas impor-
tante, generando para el trabajador
movilidad social y participaciéon den-
tro del grupo.

Esta idea adquiere una relevancia
mayor si tenemos en cuenta que el
trabajo se configura como un meca-
nismo de socializacion. De hecho,
desde Ia sociologia y desde la psicolo-
gia (entre otras disciplinas) se aboga
por el concepto de “socializacién en
el trabajo”.

Como se sefiala en el informe
“Situacion real de las personas con
discapacidad respecto al empleo”,
la ultima definicion de 2001 de la
Organizacion Mundial de la Salud
implica, precisamente, que el abor-
daje de las necesidades de las perso-

Nowadays current work is created with one of the most effective strategies to achieve a
complete employment of specific groups. At the same time, the support or promotion of
such groups is a primary support in order to achieve an inclusive society. Our contribution
is to disclose a critical perspective regarding the concept labor market, focusing on specific
issues regarding the employment of disadvantaged social groups and focusing in the case of

persons with disabilities.

Key words: current work, complete employment, persons with disabilities.
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nas con discapacidad debe hacerse
no solo desde diferentes ambitos,
sino desde diferentes perspectivas:
biologica, psicolégica y social. Ade-
mas de actuar en los factores de
salud de las personas, ha de actuarse
sobre el entorno en el que se inte-
gran, con el objetivo de hacerlo mas
accesible y solidario.

La Clasificacion Internacional
de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM) es la clasifica-
cion que la ley utiliza para conceder
el grado de discapacidad y minusva-
lia a una persona. Asi, el grado de
minusvalia es la suma de su grado de
discapacidad (meramente médico) y
de los factores sociales complemen-
tarios (un indicador que trata de
medir la desventaja social).

Completando esta clasificacion
CIDDM, la Clasificaciéon Internacio-
nal del Funcionamiento de la Disca-
pacidad y de la Salud de 2001 (CIF)
da la importancia al funcionamiento
de las personas. Segiin este modelo,
existe un proceso complejo, interac-
tivo y evolutivo entre las condiciones
de salud vy los factores contextuales
cuyo resultado es el funcionamiento
y la discapacidad. Este proceso, y no
la persona “propietaria” del mismo,
es el objeto de la clasificacion.

A la hora de elaborar este estu-
dio, hemos tomado como referencia
la terminologia de la clasificacion de

la Organizaciéon Mundial de la Salud
(2001), en donde se especifica el sig-
nificado de las funciones corporales,
las estructuras corporales, las activi-
dades y participacion y los factores
ambientales.

Como se sefialard un poco mis
adelante, en nuestro estudio hemos
utilizado la tasa de actividad, puesto
que se trata de una medida sus-
tantiva y soélida para interpretar las
distintas tendencias del mercado de
trabajo y empleo. De hecho, es preci-
SO tener en cuenta que las personas
que padecen algun tipo de discapaci-
dad tienen una tasa de actividad m4s
pequeiia que el resto de la poblacion
en edad de trabajar, manifestandose

esta realidad de una manera muy
pareja en los diferentes paises del
contexto europeo.

Como se senala en el informe
“Situacion real de las personas con
discapacidad respecto al empleo”,
una de las principales medidas desa-
rrolladas por las administraciones
europeas en este campo se relaciona
con el cupo de reserva para per-
sonas con discapacidad, tanto
en la empresa privada como en
la Administracién. La normativa
estatal coincide en este campo
con la de otros paises europeos.
En todos estos paises existe la
obligatoriedad de establecer
reserva de cupo, pero con dife-

La integracion sociolaboral de las p
como uno de los mecanismos mas s
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rencias. Por ejemplo, el porcentaje
de puestos reservados a las personas
con discapacidad varia, desde el 8%
en Grecia hasta el 2% en Luxem-
burgo, dependiendo el porcentaje
de cuota en este tltimo pais, como
en Italia, del tamafio de la empresa.

También es relevante reflejar la
situacién de actividad de las personas
que padecen algun tipo de discapaci-
dad en ciertos paises del mundo, mas
alla del contexto europeo.

Algunos datos estadisticos
sobre discapacidad y tasa de
actividad

Como sefnalabamos en el epigra-

Las personas
con

discapacidad
tienen

una tasa de
actividad mas
pequefia

que el resto de
la poblacion

fe anterior, las personas que tienen
algun tipo de discapacidad tienen
una tasa de actividad mas pequena
que el resto de la poblacion en edad
de trabajar (lo que conlleva unos
niveles mas bajos de insercion socio-

laboral).

Las personas que tienen algin
tipo de discapacidad tienen, en
términos generales, unas mayores
barreras a la hora de lograr la inser-
cion laboral. Como se sefala en
el capitulo 3 del Informe Olivenza
(2010), las personas con discapaci-
dad, que encuentran mayores difi-
cultades que el resto de los ciudada-
nos para acceder a empleo y generar
ingresos suficientes incluso cuando
la economia estd en fase expansiva,
constituyen un grupo poblacional
con especial riesgo de sufrir mas
rdpidamente y de forma mas acu-
sada los efectos de una situacion
economica adversa. Por ello resulta
pertinente analizar, en tiempo real
y de la forma mas detallada posible,
cémo esta afectando la crisis que
vive actualmente nuestra economia
a las personas con discapacidad.

Concluiremos este epigrafe sena-
lando que las dificultades o impedi-
mentos de las personas que padecen

ersonas con discapacidad se configura

7

alguna discapacidad son consecuen-
cia de diversos elementos que, segin
Cermi, podrian resumirse en los
siguientes apartados:

o Un nivel educativo y una cualifi-
cacion profesional no adaptada
a las necesidades del mercado.

o Falta de informacion.

o Actitudes en ocasiones negativas
por parte de algunos sectores de
la sociedad.

o Barreras para la creacién de un
negocio propio y dificultades de
accesibilidad.

Metodologia sobre la
naturaleza de los datos

La fuente de los datos referidos
a individuos que padecen una disca-
pacidad que presentamos en nuestra
ponencia es el Instituto Nacional
de Estadistica. En todos los casos se
refiere a discapacidad reconocida.
En este sentido, cabe sehalar que
ademas de la categoria de discapaci-
tados reconocidos también existen
otros sin una discapacidad reconoci-
da (especialmente si la discapacidad
es de caracter leve).

Es importante realizar este matiz
metodologico, puesto que supone
que la diferencia de resultados entre
las distintas comunidades autono-
mas espafolas pueda deberse a que
la administracion de una comuni-
dad haya sido mas eficaz a la hora
de divulgar el reconocimiento de
la discapacidad y los beneficios que
lleva aparejados.

En cualquier caso, hemos utili-
zado el mejor dato disponible para
describir y cuantificar este colecti-
vo poblacional en relacién con el
empleo y las tasas de actividad.

Como indicador de andlisis

lidos para lograr una integracion plena
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personal




BIBLIOGRAFIA

Las barreras para la creacion de un negocio propio
y dificultades de accesibilidad son algunos de los problemas
que encuentran las personas con discapacidad

hemos decidido utilizar la tasa de
actividad, puesto que esta tasa se
configura como uno de los indica-
dores mas solidos a la hora de inter-
pretar las diferentes tendencias del
mercado de trabajo y empleo.

En lo tocante a la presentacion de
los datos, cabe senalar que las tablas
han sido disefadas y elaboradas ori-
ginalmente en Microsoft Excel, los
graficos en Microsoft PowerPoint y

los mapas en Professional Map.

Dada la naturaleza de los datos,
se hace necesario aportar una breve
pero esclarecedora definicion de tasa
de actividad. Esta tasa se calcularia
realizando el cociente entre la pobla-
cion efectivamente activa y la pobla-
cion circunscrita dentro del rango
de edad activa. Como se observard
en nuestra presentacion, esta tasa se
presenta en porcentaje.

ARAGON, J. y CACHON, L. (1999): “Mercado de Trabajo, empleo, y politicas de empleo: Consideraciones desde una
perspectiva europea”. Cuadernos de Relaciones Laborales, 15, 51-76.
EGIDO GALVEZ, |.; CERRILLO MARTIN, R y CAMINA DURANTES, A. (2009): “La inclusién social y laboral de las
personas con discapacidad intelectual mediante los programas de empleo con apoyo. Un reto para la orientacion”.
REOP, vol. 20, n.° 2, 2.° cuatrimestre, 135-146.

GRAMMENQOS, S. (2003): lliness, disability and social inclusion.
Bruselas: Centre for European Social and Economic Policy (CESEP).
Luxemburgo: European Foundation for the Improvement of Living and Working Conditions.

INE: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Médulo de hogares)

INE: Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, EDDES 1999.

28

Autonomia
personal



Los datos que se exponen a
continuacion (en forma de tabla,
grafico y mapa) muestran las personas
en edad laboral con discapacidad

por comunidad auténoma para

el afo 2011. Las unidades estan

Person

Analisis de la presencia de personas en edad laboral
con discapacidad por comunidad autonoma (2011)

Personas de edad [16-64] con discapacidad* por comunidad auténoma
Afio 2011. Unidades: miles de personas y porcentajes

as en edad laboral con discapacidad

Total personas | Personas sin Personas con % personas con
edad [16-64] discapacidad @ discapacidad discapacidad

representadas en miles de personas y Andalucia 5560,1 5314,3 2458 442
. Aragon 8524 816,2 36,1 4,24

en porcentajes' Asturias, Principado de 696,1 654,6 41,6 5,98
Balears, Illes 750,2 723,2 27 3,60

Canarias 1476,6 14234 532 3,60

Cantabria 387,1 369,2 17,9 4,62

Castilla y Leén 1593 15287 64,3 4,04

Castilla-La Mancha 13498 12814 684 5,07

C i 48081 4594,7 2134 4,44

Comunitat Valenciana 33545 3260,6 93,9 2,80

Extr dura 7081 675,2 32,9 4,65

Galicia 17793 1697 82,3 4,63

Madrid, C idad de 4295,3 41809 114,5 2,67

Murcia, Region de 990,8 918,5 72,2 7,29

Navarra, Cc idad Foral de 405,8 391 14,8 3,65

Pais Vasco 1395,7 1330,2 65,5 4,69

Rioja, La 204,2 196 82 4,02

Las figuras que Ceuta y Melilla 99,1 89,3 99 9,99
Total 30706,3 294444 1262 4,11

se muestran a
continuacion
representan

el nimero de
personas de 16
a 64 anos con

* Se consideran personas con discapacidad reconocida, es decir, aquellas con grado de discapacidad superior
o {gual al 33%, seguin el procedimiento de valoracién establecido por RD 1971/1999 modificado por
RD 1856/2009. Fuente: Elaboracién propia a partir de datos del Instituto Nacional de Estadistica.
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Doble plano de analisis:
geografico y evolutivo

Desde el plano geogrifico el pre-
sente estudio estd centrado en Espa-
fia, y supone un analisis comparativo
de tasa de actividad de las personas _
con discapacidad en las distintas ||
comunidades auténomas espafiolas.

Desde el plano evolutivo o tem-
poral, podemos sefalar que nues-
tro estudio tiene una gran vigencia,
puesto que analizaremos la variacion
de la tasa de actividad de las perso-
nas con discapacidad en el periodo

2008-2011.
Discusion

El “trabajo con apoyo” supone
una de las estrategias mds solidas
para la consecucién de una inser-
cion laboral para colectivos concre-
tos (como, por ejemplo, las perso-
nas discapacitadas), constituyéndose
como una via de inclusion de pri-
mer orden. Puede afirmarse que el
desarrollo de estrategias especificas
para la promociéon del empleo en

En este articulo se analiza

la tasa de actividad de las personas
con discapacidad en las distintas
comunidades autonomas espanolas
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Anadlisis de la presencia de personas en edad laboral con discapacidad
por comunidad autéonoma (Variacion tasa de actividad 2008-2011)

En la tabla aparece reflejada la
variacion de la tasa de actividad
(2008-2011) de las comunidades
autonomas espaiiolas. Como
dato digno de seiialar, cabe
mencionar que son tres las
comunidades auténomas

que presentan una tasa de
variacion de la tasa de actividad
negativa (para las personas

con discapacidad), en concreto,
Cantabria (-9.2%), Comunidad
Valenciana (-2.3%) y La Rioja
(-4.2%).

Por otra parte, la variacion de
la tasa de actividad positiva
mas elevada la tiene Canarias
(9,3%), que tiene una diferencia
sustantiva con el resto de

las comunidades auténomas
espaiiolas en ese criterio.

En las figuras

que se exponen

a continuacion

aparecen

reflejada la tasa
de actividad de o asoey
las personas con

Fal st

CARNLLA - LA ManTHA

discapacidad para ot
el afio 2011. Las T woes
comunidades pepct
auténomas Pcymyelbany
aparecen ratms
ordenadas en este i

Fran

criterio, lo que
facilita el analisis.

e TSR

[ armbias

discapacidad* por comunidad auténoma
Afos 2008 y 2011. Unidades: miles de personas y porcentajes

Tasa de actividad de las personas con

Personas con discapacidad
2011 2008 2008-2011

a Tasa de a Tasa de

Total

Variacién
Tasa de

actividad

Andalucia 245,8 80,7 32,8% 162,2 48 29,6% 3,2%

Aragén 36,1 133 36,8% 24 82 34,2% 2,7%

Asturias, Principado de 41,6 139 33,4% 42,8 11,5 26,9% 6,5%
Balears, Illes 27 108 40,0% 11,7 42 35,9% 4,1%

Canarias 532 57 29,5% 29,7 6 20,2% 93%

Cantabria 17,9 58 32,4% 154 6,4 41,6% -9,2%

Castilla y Leén 64,3 224 34,8% 58,6 20 34,1% 0,7%
Castilla-La Mancha 684 281 41,1% 345 11,1 32,2% 89%
Cataluiia 2134 82,9 38,8% 1127 374 33,2% 5,7%

C Valenciana 93,9 326 34,7% 98,3 36,4 37,0% -2,3%
Extr dura 329 102 31,0% 198 6,1 30,8% 02%

Galicia 82,3 27,1 32,9% 52,1 16,2 31,1% 1,8%

Madrid, C idad de 114,5 45,6 39,8% 92,3 34 36,8% 3,0%
Murcia, Region de 72,2 309 42,8% 432 17,7 41,0% 1,8%
Navarra, C idad Foral de 14,8 6,8 45,9% 12,7 52 40,9% 5,0%
Pais Vasco 65,5 27,1 41,4% 49,2 17,8 36,2% 5,2%

Rioja, La 82 B 40,2% 7,2 32 44,4% —4,2%

Ceuta y Melilla 9,9 44 44,4% 6,8 3 44,1% 0,3%

TOTAL 1262 461,6 36,6% 8733 2923 33,5% 31%

* Se consideran personas con discapacidad reconocida, es decir, aquellas con grado de discapacidad superior
o igual al 33%, segtin el procedimiento de valoracién establecido por RD 1971/1999 modificado por
RD 1856/2009. Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del Instituto Nacional de Estadistica.
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colectivos desfavorecidos supone
uno de los pilares mds importantes
para lograr una sociedad inclusiva e
integradora.

Siguiendo esta linea de base, la
ponencia que hemos presentado
partia de una reflexion y de un an4-
lisis autéonomos sobre el concepto
de mercado de trabajo, estudiando
especificamente las tasas de activi-
dad en un colectivo concreto (la
mayor o menor tasa de actividad
de estos grupos poblacionales esta
directamente relacionada con las
medidas de promocién al empleo
desarrolladas a tal efecto).

Nuestro estudio tiene una doble
dimension. Por una parte, una
dimension geografica, porque se ha
estudiado la tasa de actividad de
personas con discapacidad en la
totalidad de las comunidades auto-
nomas espafiolas y en el total nacio-
nal. En un segundo término, una
dimension temporal, puesto que el
nucleo tematico de nuestro estudio
es el andlisis de la presencia de
personas en edad laboral con disca-
pacidad por comunidad auténoma
(variacion de la tasa de actividad
2008-2011).

Para nuestro estudio se ha par-
tido de la definicion de enferme-
dad y discapacidad para medidas de
empleo para Espafia: pocas opor-

Las personas que presentan algun tipo de discapacidc

de actividad mas reducida que las personas que no ti

A continuacion, se representa visualmente la evolucion de la tasa de
actividad de las personas con discapacidad para las distintas comunidades
auténomas espaiiolas (periodo 2008-2011). Como se ha sefialado
anteriormente, son tres las comunidades auténomas espaiiolas que
presentan tasas de actividad negativas teniendo en cuenta este criterio.

Evolucion de la tasa de actividad de las personas

con discapacidad (Periodo 2008-2011)
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De las comunidades auténomas que presentan una carga porcentual positiva
en lo que a la tasa de actividad de las personas con discapacidad se refiere
(para el periodo 2008-2011) pueden sefalarse Canarias y Castilla-La Mancha,
por situarse a la cabeza con respecto al resto de comunidades auténomas.
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* Se consideran personas con discapacidad reconocida, es decir, aquellas con grado de
discapacidad superior o igual al 33%, segun el procedimiento de valoracién establecido por
RD 1971/1999 modificado por RD 1856/2009. Fuente: Elaboracion propia a partir de datos

del Instituto Nacional de Estadistica.
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tunidades de educacion, desarrollo
profesional o integracion social debi-
do a una deficiencia permanente,
congénita o no, de las capacidades
fisicas, mentales o sensoriales (Gram-
menos, Stefanos: Illness, disability and
social inclusion, pag. 92).

Es preciso promover el empleo e
incrementar las tasas de actividad del
colectivo de personas con discapaci-
dad, puesto que el trabajo se confi-
gura como el camino fundamental
para lograr una participacion social
completa. Segun la doctrina del tra-
bajo, el empleo ofrece al trabajador:

e Un salario (seguridad econo-
mica).
o Derechos y prestaciones sociales

(seguridad social).

» Reconocimiento por parte de la
sociedad (seguridad individual).

Comenzaremos analizando los
principales resultados obtenidos del
estudio de las personas en edad labo-
ral con discapacidad por comunidad
auténoma para el ano 2011. En la
tabla que publicamos en la pagi-
na 29, expuesta en el apartado de
“Resultados”, mostramos para cada
una de las comunidades auténomas
espafiolas y para el total nacional el
total de personas comprendidas en
el rango de edad [16-64], el nume-
ro de personas sin discapacidad, el
numero de personas con discapaci-
dad vy, por ultimo, el porcentaje de
personas con discapacidad.

Para facilitar el analisis nos cen-
traremos brevemente en la explica-
cion del porcentaje de personas con
discapacidad para las comunidades
cuténomas y para el total nacional.
Claramente Ceuta y Melilla (con un
porcentaje del 9,99%), seguidas de la
Region de Murcia (7,29%), se sittian

a la cabeza de Espafa atendiendo a
este criterio.

Nos centraremos a continuacion
en el anlisis de la presencia de perso-
nas en edad laboral con discapacidad
por comunidad auténoma (variacién
tasa de actividad 2008-2011). Para
las personas con discapacidad hemos
analizado los afios 2008 y 2011 (en
concreto, los activos, la tasa de activi-
dad y el total). Lo que nos interesaba
era el cilculo de la variacion de la
tasa de actividad 2008-2011.

Exponemos a continuacion los
principales resultados que hemos
obtenido tras la explotacion de los
datos. Cabe resaltar que son tres las
comunidades auténomas que pre-
sentan una tasa de variacion negativa
de la tasa de actividad —para el colec-
tivo de personas con discapacidad-.
En concreto, Cantabria (-9,2%),

Comunidad Valenciana (-2,3%) y
La Rioja (-4,2%). Por otra parte, la
variacion de la tasa de actividad posi-
tiva para este mismo colectivo mas
elevada la posee Canarias (9,3%),
que muestra una diferencia sustan-

d todavia tienen una tasa
nen ninguna discapacidad

tiva con el resto de las comunidades
auténomas espanolas teniendo en
cuenta este criterio.

Tras el analisis pormenorizado
de los datos, hemos establecido una
tipologia bésica de comunidades
auténomas en funcion de la varia-

cién de la tasa de actividad para el
periodo temporal (2008-2011).

Primer grupo

Comunidades autéonomas con
una variacion de la tasa de activi-
dad negativa para el periodo 2008-
2011: Cantabria (-9,2%), Comuni-
dad Valenciana (-2,3%) y La Rioja
(-4,2%).

Segundo grupo

Comunidades auténomas con
una variacion de la tasa de
actividad positiva para el
periodo 2008-2011. Dentro
de este grupo, podrian esta-
blecerse varios subgrupos:

e Subgrupo A. Comunidades
autébnomas con una variacion
positiva de la tasa de activi-
dad muy significativa para el
periodo 2008-2011. Tendria-

mos en este grupo a Canarias
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(9,3%) y a Castilla-La Mancha
(8,9%).

Subgrupo B. Comunidades
autébnomas con una variacion
positiva media de la tasa de
actividad para el periodo 2008-
2011. Tendriamos en este grupo
a Andalucia (3,2%), Aragén
(2,7%), Principado de Asturias
(6,5 %), Illes Balears (4,1%),
Cataluna (5,7%), Comunidad
de Madrid (3,0%), Comunidad
Foral de Navarra (5,0%) y Pais
Vasco (5,2%).

Subgrupo C. Comunidades
autbnomas con una variacion
positiva de la tasa de actividad
pequena para el periodo 2008-
2011. Tendriamos en este grupo
a Castilla y Leon (0,7%), Extre-
madura (0,2%), Galicia (1,8%),
Regiéon de Murcia (1,8%) vy
Ceuta y Melilla (0,3%).

Conclusiones

El objetivo principal de nuestro

estudio era establecer una tipologia
basica de comunidades auténomas
en funcion de su variacion de la
tasa de actividad de las personas con
una discapacidad para el periodo
temporal 2008-2011. Tras el analisis
pormenorizado de los datos, hemos
establecido una tipologia compuesta

34

En la Comunidad Foral de
Navarra casi la mitad de las

personas con discapacidad
esta trabajando (45,9%)
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Comunidades auténomas con una variacion de la tasa

de actividad negativa para el periodo 2008-2011

§;=_ﬁ Comunitat Valenciana
| Rioja, La
.- ~ - g Cantabria
_"-

10,00% -8,00% -6,00% -4,00% -2,00% 0,00%

Comunidades autonomas con una variacion positiva de la tasa

de actividad muy significativa para el periodo 2008-2011

Canarias |%

Castilla - La Mancha f==' . ‘I _
B,60% B.80% 9,00% 9,20% 9,40%

Comunidades autonomas con una variacion positiva media

de la tasa de actividad para el periodo 2008-2011

Aslurias
Catalufia

Paks Vasco ;
Navarra
Balears, liles
Andaluca
Madrid |
Aragon

Comunidades auténomas con una variacion positiva de la tasa
de actividad para el periodo 2008-2011

Gl | —
Murcia }%_—-.=;g
Castillay Ledn |fﬁ=
Ceutay Melilla | quemm
Extremadura | FE ‘_ > p .
0,00% 0,50% 1,00% 1,50% 2,00%

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del Instituto Nacional de Estadistica.




por dos grupos bien diferenciados.

Un primer grupo estaria com-
puesto por aquellas comunidades
auténomas que tienen una tasa de
actividad negativa para el colecti-
vo de personas con discapacidad.
Un segundo grupo estaria formado
por las comunidades auténomas con
una variacion de la tasa de actividad
positiva para el periodo 2008-2011.

Dentro del segundo grupo
(Comunidades auténomas con una
variaciéon de la tasa de actividad
positiva para el periodo 2008-2011),
hemos establecido varios subgrupos:

o Comunidades auténomas con
una variacion positiva de la tasa
de actividad muy significativa
para el periodo tomado en con-
sideracion.

o Comunidades auténomas con
una variacion positiva media de
la tasa de actividad para el perio-
do tomado en consideracion.

e Comunidades auténomas con
una variacion positiva pequena
de la tasa de actividad pequeiia
para el periodo 2008-2011.

Es preciso hacer constar que la
variacion de las tasas de actividad es
un dato que ofrece una informacion
muy relevante. No obstante, es pre-
ciso tomarlo en consideraciéon con
otros datos. Pongamos como ejem-
plo la Comunidad Auténoma de

Todavia existen comunidades
auténomas con una tasa de actividad
para las personas con discapacidad
muy pequena

Canarias. Esta comunidad auténoma
presenta una variacion de la tasa de
actividad (2008-2011) de 9,3%. No
obstante, solo presenta un 29,5%
de la tasa de actividad de personas
con discapacidad, quedindose muy
lejos, por ejemplo, de la Comunidad
Foral de Navarra, en donde casi la
mitad de los discapacitados estin tra-
bajando (45,9%). En resumen, otras
comunidades auténomas que a priori
no han aumentado mucho es debido
a que ya tienen un alto indice de tasa
de actividad de personas con discapa-
cidad trabajando (como el ejemplo
anteriormente mencionado de Nava-
rra o Ceuta y Melilla). Es preciso
tener todos los datos en su conjunto.

Como se ha sefalado a lo largo
de nuestro trabajo, los datos estadis-
ticos aportados se han interpretado a
la luz de las politicas de integracion
y empleo que se establecen a tal efec-
to. En este sentido, todavia existen
comunidades auténomas con una
tasa de actividad para las personas
con discapacidad muy pequefa.

La integracion laboral (sociola-
boral) de las personas con discapa-
cidad se configura como uno de los
mecanismos mas solidos para lograr
una integracion plena. Por ello, seria
importante que las comunidades
auténomas con una tasa de variacién
de la tasa de actividad negativa para
el periodo tomado en consideracion
(2008-2011) hiciesen un esfuerzo
para mejorar en este sentido. Ade-
mas, se ha observado claramente a
través de los datos presentados en
nuestra intervencion que las per-

sonas que presentan algun tipo de
discapacidad todavia tienen una tasa
de actividad mas reducida que las
personas que no tienen ninguna
discapacidad.

Como vya se ha sefialado, para
la interpretacion de los datos de las
comunidades auténomas con una
tasa de variaciéon negativa (2011-
2008) también es preciso tener en
cuenta la tasa de actividad del ulti-
mo afio tomado en consideracion
(2011). Por ejemplo, La Rioja pre-
senta una tasa de actividad negativa
(-4,2%). Sin embargo, a pesar de ese
descenso contintia en una posicion
muy favorable con respecto al resto
de las comunidades autonomas espa-
fiolas con respecto a las personas con
discapacidad empleadas (40,2% para
el afio 2011), solamente siendo supe-
rada por Ceuta y Melilla (44,4%),
Pais Vasco (41,4%), Comunidad
Foral de Navarra (45,9%), Region de
Murcia (42,8%) y Castilla-La Man-
cha (41,1%).
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El CREER de Burgos

El Centro de Referencia
Estatal de Atencion

a Personas con
Enfermedades Raras y
sus Familias (CREER)
se inaugurd el 30 de
septiembre de 2009 en

Burgos y cuenta con una
superficie construida de
10.915,97 n?, siendo la
superficie del solar de
7.177,86 m>.

Aitor Aparicio Garcia
Director-gerente del CREER
y Equipo profesional del Centro

| centro esta distribuido
en tres edificios unidos
entre si. El edificio central
de color verde, el de apar-
tamentos de color amari-
llo y el asistencial de color
rojo. Asi esta distribuido
por plantas: planta sota-
no, plantas superiores (baja, primera,
segunda y tercera) y cubierta.

Su finalidad es impulsar en todo
el territorio del Estado una atencion

RESUMEN

integral igualitaria y la mejora en la
calidad de vida de las personas con
enfermedades raras y sus familias.

Estamos en el afio 2013, declarado
por el Consejo de Ministros y a pro-
puesta de la ministra de Sanidad, Ser-
vicios Sociales e Igualdad, Ana Mato,
el Ao Espafiol de las Enfermedades
Raras.

En el CREER empezamos el afo
con gran ilusion, celebrando un afo
mas el Dia Mundial de las Enferme-

dades Raras. Ademids se organizo el |
Encuentro Nacional del Dia Mundial
con la participacion de cincuenta afec-
tados y familiares de toda Espana.

En el mes de julio hemos inaugu-
rado junto con la Fundacién Caja de
Burgos y las asociaciones de ER de
Burgos, la exposicion “Enfermedades
i;Raras!!” en una sala de la Catedral de
Burgos, y hace pocos dias se realizo el
acto de difusion con la Asociacion de
Amigos del Camino de Santiago, “El

El Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias
(CREER) es un recurso estatal, dependiente del Imserso, que se configura como un centro avanzado
en la promocion, desarrollo y difusion de conocimientos, experiencias innovadoras y métodos de
atencion a personas con enfermedades raras, y como centro de alta especializacion en servicios de
apoyo a familias y cuidadores y en servicios de prevencion, promocion de la autonomia personal y
participacion social de las personas con dichas enfermedades.
Palabras clave: enfermedades raras, servicios de apoyo, autonomia personal, participacion social.
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Camino de Santiago: Un paseo por la
enfermedades raras”, donde participa-
ron méas de doscientas personas de la
sociedad burgalesa.

Participacion en proyectos

Pero también como centro de refe-
rencia estatal dependiente del Imserso,
y con motivo del Afo Espafiol de las
Enfermedades Raras, participamos en
Otros Proyectos como son:

ABSTRACT

o La elaboracion de un mapa de
recursos sobre enfermedades raras.
De este modo, las familias, desde el
momento del diagndstico, contaran
con indicaciones concretas acerca
de donde dirigirse para recibir el
tratamiento mds adecuado para una
determinada patologia.

e En la revision y actualizacion este
afio 2013 de la Estrategia en Enfer-
medades Raras del Sistema Nacio-
nal de Salud en cuanto a objetivos,
recomendaciones e indicadores de
seguimiento.

o Continuar la colaboracién con
el Instituto de Salud Carlos III en
el desarrollo de un registro epide-
mioldgico Unico, que sera un gran
paso en la gestion coordinada de las
enfermedades raras. Y la colabora-
cion con el biobanco del Instituto
de Investigacion de Enfermedades
Raras (ITER).

e Por otra parte, los profesionales
evaluadores de la discapacidad reci-
birdn formacién especifica sobre
enfermedades raras, con el fin de
unificar criterios para determinar el
grado de discapacidad y garantizar
asi el acceso a servicios y prestacio-
nes de los afectados por estas pato-
logias. Los cursos estaran tutelados
por el CREER vy se celebraran en el
ultimo trimestre del afio, estando
previsto que llegue a mas de cien
valoradores de la discapacidad de
todo el territorio nacional.

*Y en todas las demas actuacio-
nes que sea posible, para apoyar,
ser referencia y conseguir poten-
ciar las acciones de sensibilizacién y
visualizacién programadas desde el
Imserso y el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, a favor
de los afectados por enfermedades
raras y sus familias.

Objetivos del centro

El Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con Enfermeda-
des Raras y sus Familias es un recurso
estatal, dependiente del Imserso, que
se configura como un centro avanzado
en la promocién, desarrollo y difu-
sién de conocimientos, experiencias
innovadoras y métodos de atencion
a personas con enfermedades raras,
y como centro de alta especializacion
en servicios de apoyo a familias y cui-
dadores y en servicios de prevencion,
promocion de la autonomia personal
y participacion social de las personas
con dichas enfermedades.

Creado y regulado por Orden SAS
2007/2009, de 20 de julio, con la fina-
lidad de promover en todos los territo-
rios del Estado la integracion social y
la mejora en la calidad de vida de estas
personas y de sus familias cuidadoras.

Desarrolla una doble mision:
» Como centro especializado en la
atencién integral a personas con

The reference state of attention to people with rare diseases and their families (CREER)
is a resource State, dependent of the Imserso, that is configured as an advanced center in
the promotion, development and dissemination of knowledge, innovative experiences and
methods of care for people with rare diseases, and as a centre of high specialization in
prevention services and support services to families and caregivers, promotion of personal
independence and social participation of people with these diseases.

Key words: rare diseases, support services, personal independence, social participation.
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enfermedades raras y a sus fami-
lias, dispone de distintos programas
destinados a las diferentes enferme-
dades raras desde una concepcion
sociosanitaria. Asimismo, este cen-
tro cumple una importante funcion
a través de los programas previstos
de respiro para las familias, que
promueve entre los afectados el
mutuo conocimiento e intercambio
de experiencias.

» Como centro de referencia tiene
encomendadas misiones de coordi-
nacion, investigacién, innovacion,
formacién de profesionales, divul-
gacion y sensibilizaciéon y apoyo a
otros recursos, destinado a profesio-
nales, instituciones y usuarios y sus
familias.

Servicios de atencidon directa

Existe un equipo de valoracion
interdisciplinar que se encarga de rea-
lizar las valoraciones de las solicitudes,
donde se desarrollan los diferentes
programas individuales (PAI) y se
efecttian las posteriores evaluaciones
periodicas de seguimiento del usuario
y/o familiar.

El centro cuenta con los siguientes
programas de atencion directa:
e Servicio de Atencion Multidis-
ciplinar en Enfermedades Raras
(Samer). EI CREER se propone,

entre otros cometidos, llevar a cabo
una atencion de cardcter integral y
que entre todos los profesionales
se alcance una eficaz colaboracién.
Con este servicio se presta un pro-
grama de intervencién diurna, pun-
tual y temporal.

» Encuentros con familias y cui-
dadores. Programas en los que las
familias, cuidadores y personas
con una enfermedad rara reciben
una atencion especifica del equipo
multidisciplinar, desde un enfoque
sociosanitario, en reuniones y/o for-
macion. En la mayoria de los casos
estos encuentros se realizan a través
de asociaciones.

» NacER. Es un programa de aco-
gida, soporte y adaptacion familiar
desarrollado en coordinacién con
la Unidad de Neonatologia del
Hospital Universitario de Burgos
(HUBU). Esta destinado a aquellas
familias que, por razén de desplaza-
miento de su domicilio y teniendo
un hijo ingresado en dicha unidad
y diagnosticado o con sospecha de
padecer una enfermedad rara, esti-
me la unidad que pueden benefi-
ciarse de la participacion en este

programa y cuya acogida sea posible,
por parte del centro, en condiciones
Optimas.

Atencion multidisciplinar de
enfermedades raras (Acoger)

Programa de intervenciéon multi-
disciplinar, temporal con alojamiento
y manutencion. Destinatarios: resi-
dentes en todo el territorio nacional
afectados por una enfermedad rara
y/0 sus familias.

Programas de respiro familiar

Son servicios de estancias tempo-
rales en régimen residencial de 12
dias de duracion, para personas afec-
tadas por una enfermedad rara, con
el objetivo de servir de soporte a las
familias en las tareas de atencion y
cuidado, permitiéndoles desarrollar
una vida familiar y social satisfactoria
asi como mejorar su calidad de vida.
Reciben una atenciéon personalizada
y pueden los afectados, a partir de
6 afios, participar en actividades de
ocio y tiempo libre, adaptadas a las
necesidades individuales, de caracter

2013 ha sido declarado, a propuesta de la ministra
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, Ana
Mato, Ano Espanol de las Enfermedades Raras
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ltdico-recreativo-cultural, en un espa-
cio comun de convivencia que favorez-
ca experiencias de autoconocimiento y
crecimiento personal. Y también para
que el cuidador y la familia pueda
emplear este tiempo para su descanso.

Escuela de familias

Orientacion e informacion a nivel
multidisciplinar sobre la persona afec-
tada por una enfermedad rara y su
entorno.

Servicios de referencia
Formacion, asistencia técnica y
cooperacion institucional.

Servicio de informacion y docu-
mentacién sobre enfermedades raras
Web especializada, centro de docu-
mentacién con un fondo formado por
libros, documentos electronicos, revis-
tas, CD y DVD, edicion y/o difusién

de publicaciones.

Servicio de informacién y asesora-
miento técnico

Desarrollan funciones de asesora-
miento, colaboracion y cooperacion
con otras Administraciones y de apoyo
técnico a otros recursos del sector. Diri-
gido a afectados, familiares, profesiona-
les y sociedad en general. Se celebran
reuniones, encuentros y foros sobre
temas sociales, sanitarios, juridicos...

Como centro de referencia el
CREER tiene encomendadas
misiones de coordinacion,
investigacion, innovacion y
formacion de profesionales

Programa Autocuidados y
Calidad de Vida

Nace con el objetivo estratégico de
mejorar la autonomia personal y dotar
de herramientas a las personas afec-
tadas, familias y/o cuidadores, para
el autocuidado y mejora de calidad
de vida. El programa se desarrolla en
diferentes ediciones durante el afio.

Servicios de formacién e inter-
cambios

Formacién continua de los pro-
fesionales del centro, formacion de
especialistas, practicas profesionales,
red de intercambios.

Servicios de innovaciéon y desa-
rrollo

Se promueven y/o desarrollan, en
colaboracién con instituciones cienti-
ficas, universidades, fundaciones, etc.,
estudios, investigaciones o experien-
cias piloto desde el ambito sociosani-
tario.

Programa de sensibilizacion
educativa

Desde este afio 2013 se viene desa-
rrollando una campafa con centros
educativos para la realizacién de activi-
dades de sensibilizacion y conocimien-
to de las enfermedades raras.

Donde se establecen como obje-
tivos:

e Dar a conocer qué son las enfer-
medades raras.

o Identificar las cosas que nos unen
a las personas con enfermedades
raras.

o Facilitar el cambio de actitudes.

Y para lo cual se quiere establecer
una coordinacién con los responsa-
bles de la administracién educativa.

Equipo profesional

Médico de familia

La medicina familiar esta centra-
da en la atencién integral a toda la
familia, y no solo al individuo. Es la
herramienta del médico de familia
para desarrollar su tarea en la atencién
primaria de salud.

Es el médico de familia con el
que los pacientes establecen el primer
contacto en el sistema de salud y con
el que se mantiene una atencién con-
tinuada a lo largo del tiempo.

La atencion a los pacientes y a
sus familias con una enfermedad
rara es un area mas de la asistencia
que deben realizar los profesiona-
les médicos de Atencion Primaria.
Se calcula que cualquier médico de
Atencion Primaria puede atender
en su cupo al menos a 15 personas
con enfermedades raras, muchos
de ellos sin diagnostico. Se enfren-
tan a pacientes que requieren de
una atencién compleja, que pese
a los cambios y a la mejoria en los
conocimientos de los mecanismos
fisiopatologicos, bases moleculares
de las enfermedades, diagndstico y
tratamientos, siguen sufriendo muy
importantes retrasos en los diagnos-
ticos, desconocimiento médico en su
atencion, evolucion y su prondstico.

Es fundamental para las personas
que sufren una enfermedad rara que
se traslade al médico de familia la rea-
lidad de las enfermedades raras y que
este adquiera su trascendente papel
como profesional en la orientacion
diagnéstica y en el seguimiento socio-
sanitario del mismo.
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Psicologo

Cuando se recibe el diagnostico de
una enfermedad, sea como enfermo
o sea como familiar, se produce una
situacion de crisis. Si ademds se trata
de una enfermedad rara, se le anaden
unas caracteristicas que hacen que esa
crisis sea mayor. No todo el mundo
tiene las mismas capacidades (habili-
dades, estilos de afrontamiento) para
enfrentarse a una crisis y conseguir
la recuperacion (cuestion altamente
dificil), por lo que el apoyo psicoldgico
puede ser una via nada desdefiable y
muy eficaz para conseguir aumentar la
calidad de vida y la felicidad.

La intervencion psicoldgica en el
paciente con una enfermedad rara y
en sus familiares, a nivel cognitivo,
emocional, conductual y social, con-
tribuye a un mejor afrontamiento de
la enfermedad por parte del enfermo
y de su familia, a una mas rapida
adaptacion a las nuevas circunstancias
y a una restauracion de la normalidad
de la vida diaria; teniendo esto efectos
curativos complementarios en el trata-
miento médico general y produciendo
una mejoria significativa en la calidad

de vida.

Pedagogo

La responsabilidad de la pedago-
gia, como ciencia de la educacion, y
del pedagogo, como agente mediador
ante las dificultades y diferencias que
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las enfermedades minoritarias impo-
nen a los alumnos afectados por enfer-
medades poco frecuentes, poco cono-
cidas, sin tratamiento en la mayoria
de los casos, es facilitar que cada nifio,
cada joven, cada adulto, afectado por
una enfermedad rara, sea feliz. Feliz,
eligiendo entre las posibilidades que
el mundo pone a su alcance, aquella
que mids satisface sus intereses y nece-
sidades.

Como pedagoga del CREER, vy
a través del contacto con los logros y
las dificultades de los afectados en el
sistema educativo, he podido renovar
la conviccion de que el éxito de cual-
quier intervencion educativa estia en
creer en la capacidad del ser humano
para, desde sus facultades -muchas o
pocas— poder participar activamente
en el mundo, respetarlo, entenderlo y
colaborar en la construccion social de
forma responsable y compartida. Y a
partir de esta confianza en la persona,
actuar sobre todos los elementos que
intervienen en la inclusion y adapta-
cion escolar: el entorno fisico, la orga-
nizacion, los métodos, los recursos, los
objetivos... y sobre las actitudes. Para
lograr, en definitiva, que “la adap-
tacion escolar” signifique adaptar la
escuela al nifio, no el nifo a la escuela.

La educacion ha de ayudar a cada
alumno afectado por una enfermedad
rara a alcanzar el miximo desarrollo
que le permita el mayor nivel de bien-
estar fisico, psiquico y social. Ayuda
solo posible desde el conocimiento
de sus necesidades educativas y que
en este alumno, a veces va mas alla de
las impuestas por razones fisicas y sen-
soriales, siendo mas compleja su iden-
tificacion, por su cardcter cambiante
segin progresa la enfermedad, que
ademas presenta una evolucion incier-
ta, por lo general, o por las interferen-

cias que en las habilidades cognitivas
introduce la distinta medicacién que
les acompafia de forma permanente...
Conocimiento que ha de nutrirse de
la comunicacién y coordinacion entre
todos los sectores e instituciones impli-
cados en su atencién, con especial
mencion a la exigencia de una fluida
relacion familia-centro escolar, con
marcada necesidad de apoyo mutuo.

Logopeda

Se debe de tener en cuenta que
hoy en dia la comunicacién, y en
concreto el lenguaje, constituye uno
de los aspectos centrales de nuestra
sociedad. Siendo el medio por el cual
expresamos nuestras ideas, necesida-
des, sentimientos, donde intercambia-
mos informacion con otras personas y
donde intentamos ejercer un control
sobre nuestro entorno, el cual nos
lanza diariamente un sinfin de infor-
maciones que debemos decodificar.

Ayudar desde Logopedia a nues-
tros usuarios a mejorar en el conoci-
miento de todos los tipos de lenguaje,
mas que una motivacién, es una obli-
gacion.

El logopeda debe proporcionar
herramientas, ya que su principal
mision es establecer, favorecer, facili-
tar y potenciar la comunicacion, ya sea
a través del lenguaje oral o emplean-
do sistemas alternativos o aumenta-
tivos de comunicacion, llevando a




cabo un trabajo sistematico de los
diferentes aspectos del lenguaje para
prevenir, desarrollar o rehabilitar la
voz, el habla, las funciones orofaciales
y la comunicacion, dirigida tanto a
la poblacién infantil como adulta,
utilizando técnicas y procedimientos
especificos a cada uno de ellos.

Las patologias sobre las que inter-
viene el logopeda estin relacionadas
con pacientes que presentan proble-
mas: de voz (disfonia, afonia); en la
adquisicion del lenguaje (retraso, dis-
fasia); en la expresion verbal, la pro-
nunciacion (disartria, dislalia, disglo-
sia); de lectura y/o escritura (dislexia,
disgrafia); en el lenguaje expresivo y/o
comprensivo (afasias); de la fluidez
del habla (tartamudez); de respiracion,

El centro cuenta con un
amplio gimnasio, una sala
de psicomotricidad y una
sala multisensorial

succién, masticacion y deglucion; defi-
ciencias auditivas; deficiencia mental;
parélisis cerebral; autismo; con proble-
mas de comunicacion, etc.

Fisioterapeuta

En el CREER nuestro trabajo dia-
rio como fisioterapeutas es conseguir
que el dolor, la pérdida de fuerza, las
alteraciones musculares o articulares y
las limitaciones fisicas que tienen las
personas con enfermedades raras no
sean un problema para tener una vida
lo mis normalizada y menos depen-
diente posible.

“Un paciente que conoce su enfer-
medad participa”, por ello, y mediante
ejercicios fisicos, pautas y recomenda-
ciones fomentamos el autoaprendi-
zaje.

Nuestro objetivo es que los ejerci-
cios aprendidos puedan ser realizados
por uno mismo sin la necesidad de
que un fisioterapeuta participe y asi
facilitar la independencia y el auto-
cuidado.

Para desarrollar nuestros progra-
mas de atencion individualizada, asi
como talleres y otros programas del
centro, contamos con un amplio gim-
nasio, una sala de psicomotricidad y
una sala multisensorial.

Terapeuta ocupacional

Desde el Departamento de Tera-
pia Ocupacional del CREER, se con-
tribuye a la evaluacién y recuperacién
de las funciones fisicas, sensoriales,
cognitivas y emocionales. Todo ello
mediante la utilizacion funcional de
las capacidades residuales que las per-
sonas con enfermedades poco frecuen-
tes conservan, promocionandolas,
restableciéndolas y conservindolas,
maximizando asi la calidad de vida del
afectado y su familia en su entorno.

El centro dispone de una unidad
de informacion, evaluacion y asesora-
miento sobre productos de apoyo. El
objetivo principal de esta unidad es
potenciar los niveles de autonomia de
las personas con enfermedades poco
frecuentes y sus familiares, a través de
productos de apoyo, nuevas tecnolo-
gias de la informacion y el disefio para
todos, para lo cual se realizan actua-
ciones como proporcionar informa-
cién y asesoramiento técnico sobre la
utilizacion, posibilidades y adecuacion
de los distintos tipos de productos de
apoyo al usuario, recoger y difundir
la informacion sobre las posibilidades
que ofrece el mercado en productos
de apoyo, TIC y disefio para todos,
participar en la formacion de profesio-
nales a través de cursos, conferencias,
seminarios, etc.

Educador social

Quienes nos dedicamos a la edu-
cacion social y, en general, todas las
personas que trabajamos en el ambito
social, somos agentes de transforma-
cion social, nos dedicamos a cambiar
la realidad a través de una accién
transformadora, somos agentes de
cambio.

El CREER, en su calidad de centro

sociosanitario, también es un centro
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de transformacion social, y en estos
casi cuatro anos de vida ha sido pro-
tagonista de transformaciones indivi-
duales, mejorando la calidad de vida
de personas afectadas por enfermedad
rara y de sus familias; ha transforma-
do la realidad de las asociaciones y
de otras entidades que representan
intereses de estas personas, facilitando
actuaciones, proporcionando recursos
y promoviendo la cooperacion y el
intercambio; y esta transformando la
sociedad a través de, entre otras, accio-
nes de informacion y sensibilizacion.

Estamos contribuyendo a la mejo-
ra del bienestar social de personas
muy especiales, intentando no solo
satisfacer necesidades, sino contribu-
yendo a remover esos obstaculos que
impiden su plena participacién en la
sociedad; asi, estamos mejorando la
calidad de vida y, también, incremen-
tando la felicidad de las personas para
y con las que estamos trabajando.

Educador infantil

Un alumno/a con una enferme-
dad rara no siempre tiene por qué
generar necesidades especificas de
apoyo educativo. Pero si se originan,
la escuela debe emplear los medios y
recursos necesarios para que el alum-
no pueda emprender y desarrollar su
proceso de aprendizaje.

Recursos educativos como cual-
quier tipo de medio, soporte o via
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que ayude y facilite los procesos de
ensefanza-aprendizaje y, por tanto,
el acceso a la informacion, la adqui-
sicion de habilidades, destrezas, estra-
tegias y la formacién de actitudes y
valores... Entre ellos, destacamos los
recursos personales y materiales, el
conocimiento de su existencia, de sus
posibilidades y de sus limitaciones.

Como maestras del CREER, pre-
tendemos ser un recurso mas en el
que puedan apoyarse tanto los afecta-
dos como sus familiares.

Por tanto, entre los objetivos nos
planteamos establecer una buena
comunicaciéon e interaccion con la
familia, colaborar con los profesiona-
les de la educacién que intervienen
con los nifos, reforzar y continuar
en el CREER el trabajo realizado en
el centro educativo, tratar al nifo de
manera normalizada, como uno mas

En el centro se presta atencion
especial al empleo de las

habilidades de comunicacion
adecuadas y se interviene para
mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas y sus
familias

teniendo en cuenta sus capacidades y
limitaciones, y favorecer su inclusién
social.

Todos estos objetivos nos van a
ayudar a la consecucion del objetivo
principal, que es intentar mejorar la
calidad de vida de los nifios afectados
por una enfermedad rara y de sus
familias.

Trabajador social

El trabajador social del CREER es
un profesional capacitado para estu-
diar y mejorar la vida de las personas
afectadas por una enfermedad rara y
sus familias, profesionales y entidades
vinculadas al sector, aplicando la teo-
ria cientifica social y los métodos de
investigacién propios.

Por ello, las funciones van diri-
gidas principalmente a recoger la
demanda de las personas afectadas,




sus familias y/o grupos de afectados,
hacer un estudio de la situacion y
establecer un plan de intervencion
para mejorar su situacion; orientar
a los afectados para desarrollar las
capacidades que les permitan resol-
ver sus problemas sociales, esto es,
promover su autonomia personal;
promover la facultad de adaptacion y
desarrollo de la persona y su familia a
la nueva situacién; trabajar por esta-
blecer politicas y servicios sociales
justos y alternativas a los recursos
socioecondmicos existentes; facilitar
informacion, orientacion y asesora-
miento sobre sus derechos y recur-
sos, articulando los recursos sociales
que precisen para superar la situa-
cion de crisis personal y familiar que
supone la enfermedad en su vida,
y conexiones con los organismos
que gestionan los mismos (articular
redes); conocer, gestionar y promo-
cionar los recursos existentes entre
los usuarios de una enfermedad rara
y los profesionales y entidades que
trabajan con este colectivo; y fomen-
tar el bienestar social de los afectados
y sus familias, considerando sus difi-
cultades y/o carencias sociales.

Como agente de cambio contri-
buyo a hacer que todas estas personas
sean “visibles” a la sociedad, dando a
conocer sus necesidades.

Enfermeria

Cada dia es un reto para las enfer-
meras del CREER. Nuestra dedica-
cion y trabajo nos obliga continua-
mente a reflexionar sobre la protec-
cion de la confidencialidad de la infor-
macion que se nos proporciona y nos
preocupamos por la preservacion de
la intimidad de los usuarios afectados
de una enfermedad rara y sus familias.

Prestamos atencion especial al
empleo de las habilidades de comu-
nicacién adecuadas e intervenimos
para mejorar la calidad de vida de los
afectados y sus familias.

Procuramos participar en el dise-
o, implantacién, desarrollo o mejora
de los procesos de soporte y/o planes
integrales, llevamos a cabo actividades
educativas a través de talleres, detec-
tamos riesgos y los prevenimos para
promover y mantener la salud, nos
preocupamos de realizar actividades
encaminadas a evitar posibles aconte-
cimientos adversos y aumentamos la
seguridad.

Damos el apoyo y la formacion a
los cuidadores familiares principales
sobre el desempefio de su rol y su pro-
pio cuidado. Valoramos e identifica-
mos las necesidades de los usuarios de
manera integral y establecemos planes
de cuidados individualizados en los
diferentes programas del centro.

También garantizamos los cuida-
dos de enfermeria durante su estancia
en él. Asi mismo, identificamos y/o
matizamos los recursos sanitarios para
ayudar al afectado y su familia en su
enfermedad y nos preocupamos por
su bienestar e integracion en la comu-

nidad.

Documentalista
Desde el Servicio de Documen-
tacion del CREER se pretende reco-

pilar, sistematizar, informar y difundir
todos los datos, estudios y publicacio-
nes relacionados con la atenciéon a
personas afectadas por enfermedades
raras.

Para ello, contamos con un centro
de documentacién, formado por una
biblioteca, videoteca y sala de infor-
matica, ademas de la gestion de un
espacio web .

El fondo documental de la biblio-
teca del CREER esta formado por
libros, documentos electronicos, revis-
tas, CD y DVD. Hay una seccién de
enfermedades raras y otra seccién de
materias relacionada con las dreas pro-
fesionales del centro. También dispo-
nemos de una pequefia seccion de lite-
ratura para adultos y otra para nifios.
Pertenecemos a la Red de Bibliotecas
del Imserso, desde donde se pueden
consultar nuestros fondos.

También disponemos de una
coleccién importante de documen-
tos electronicos clasificados segiin la
Clasificacion Estadistica Internacional
de Enfermedades y otros Problemas
de Salud (CIE 10) y agrupados bajo
el nombre de Biblioteca Virtual de
Enfermedades Raras.

La gestion del espacio web se lleva
a cabo mediante la actualizacién diaria
de la pagina web del centro asi como
de las redes sociales: Facebook, Twit-
ter, Canal YouTube y Flickr, en las
que el centro tiene creado su perfil.
Todo ello con el objetivo de informar,
difundir y dar a conocer noticias,
eventos, estudios y avances en la inves-
tigacion sobre enfermedades raras,
ademas de poder interactuar con per-
sonas, grupos e instituciones con las
mismas necesidades y problemiticas,
organizadas con el fin de compartir
conocimientos y experiencias sobre las
enfermedades raras.
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El CRE de Alzheimer apuesta por la forr

Un estudio publicado

por la prestigiosa revista
Neurology en febrero

de 2013 indica que el
numero de personas

con alzhéimer podria
triplicarse en los
proximos 40 aiios. Este
dato pone de manifiesto
que, ademas de fomentar
la investigacion y las
estrategias preventivas,
es preciso incrementar
los planes de

formacion destinados a
profesionales, cuidadores
y familiares.

Victor Dominguez Ortiz
Responsable del Area de Formacion,
Asistencia Técnica y Cooperacién
Intersectorial

Nacho Garcia Sas

Técnico de EULEN Sociosanitarios
Fotos: CRE de Alzheimer

onsciente de esta
necesidad, el CRE
de Alzheimer formo
a mas de un millar
de personas duran-
te el afio 2012 para
mejorar, en la medi-
da de lo posible, la
calidad de vida de las personas que
sufren esta enfermedad neurologica.

El CRE de Alzheimer de

Salamanca, dependiente  del

RESUMEN

Imserso, se configura como un cen-
tro sociosanitario especializado y
avanzado en investigacion, andli-
sis, conocimiento, evaluacion y for-
macién sobre el alzhéimer y otras
demencias, y en atencién e inter-
vencion con las personas afectadas
y sus familias.

Cada afo aparecen en el
mundo 7,7 millones de nuevos
casos de demencia, es decir, uno
cada cuatro segundos. El dato, des-

velado en el informe “Demencia.
Una prioridad de salud publi-
ca” y publicado en 2012 por la
Organizacién Mundial de la Salud
y la Asociacién Internacional de
Alzheimer, muestra la apremiante
necesidad de desarrollar estrategias
multidisciplinares que palien en lo
posible las consecuencias sociales
y economicas de la enfermedad
de Alzheimer en particular y las
demencias en general.

El Centro de Referencia Estatal de atencion a personas con enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, dependiente del Instituto de Mayores y Servicios Sociales, imparte programas de
formacion que tienen como objetivo principal la transferencia del conocimiento adquirido a través
del desarrollo de la I+D y del trabajo diario de los profesionales que trabajan y colaboran en el
CRE de Alzheimer, quienes se encargan de impartir y tutorizar las diferentes acciones formativas
disehadas desde un enfoque multidisciplinar.
Palabras clave: enfermedad de Alzheimer, formacion, enfoque multidisciplinar.
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En este sentido, el desarrollo
de planes de formacion gratuitos
que abarquen distintos aspectos del
alzhéimer y que estén destinados
a profesionales y familiares cuida-
dores, es una de las exigencias del
Centro de Referencia Estatal de
atencion a personas con enfermedad
de Alzheimer y otras demencias, tal
como esta estipulado en el articulo

3 de la Orden TAS/3775/2007, de

19 de diciembre, por la que se crea 'y

ABSTRACT

regula el centro, en el que se indica
textualmente que una de sus funcio-
nes es “disponer de programas de
formacion y reciclaje de especialistas
y asesorar al conjunto de organis-
mos, entidades, movimientos aso-
ciativos y personas interesadas en el
alzhéimer y otras demencias”.

Estos programas de formacion
tienen como objetivo principal la
transferencia del conocimiento
adquirido a través del desarrollo
de la I+D y del trabajo diario de los
profesionales que trabajan y cola-
boran en el CRE de Alzheimer,
quienes se encargan de impartir y
tutorizar las diferentes acciones for-
mativas disefiadas desde un enfoque
multidisciplinar. De esta manera, se
programan cursos relacionados con
la enfermedad en si -el deterioro
cognitivo, el lenguaje y la memoria,

Los programas de formacion
tienen como objetivo principal la

transferencia del conocimiento
adquirido a través del desarrollo
de la I+D y del trabajo diario de
los profesionales que trabajan y
colaboran en el CRE de Alzheimer

los sintomas conductuales...-, con
los tratamientos no farmacologicos
-musicoterapia, danzaterapia, téc-
nicas de estimulacion cognitiva-,
con los cuidados -recursos de fisio-
terapia, estimulaciéon y adaptacion
de las actividades bésicas de la vida
diaria, cuidados de enfermeria-, y
con los cuidadores -bioética, sexua-
lidad, aspectos juridicos-.

Oferta formativa

La oferta formativa del centro
distingue entre el programa de semi-
narios presenciales, cuyo objetivo
es actualizar y aumentar los conoci-
mientos, tanto tedricos como prac-
ticos, de todos los profesionales
relacionados con el alzhéimer; y el
plan de cursos online, que pretende
abordar, de una manera sencilla y
clara, los aspectos mds importantes
de la enfermedad, asi como los
principales problemas a los que se
enfrenta el cuidador. Esta modali-
dad de teleformacion permite llegar
a muchos profesionales, cuidadores
y familiares que, de otra manera, no
tendrian la posibilidad recibir una
formacion especializada en alzhéi-
mer y otras demencias.

Ademass, el CRE de Alzheimer
desarrolla un programa de forma-
cion en practicas que posibilita la
primera toma de contacto de los
futuros profesionales en la aten-

The Centre of Reference State of care for people with Alzheimer's disease and other dementias,
dependent of the Institute for the Elderly and Social Services, provides training programs that
have as main objective the transfer of the knowledge gained through the development of
Research and Development and the daily work of professionals who work and collaborate
in the CRE of Alzheimer who are responsible for teaching and mentoring different training
actions designed from a multidisciplinary approach.
Key words: Alzheimer’s disease, training, multidisciplinary approach.
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El CRE de
Alzheimer apuesta
por la formacion

cion a personas con enfermedad
de Alzheimer y con sus familias. El
centro, para poder llevar a cabo estas
practicas de alumnos, firma conve-
nios con las instituciones académi-
cas. Asi, las practicas pertenecen a
diplomaturas y licenciaturas (a extin-
guir), grados, mdsteres, cursos de
atencion sociosanitaria, formacion
profesional y, en un futuro préximo,
alumnos de MIR y PIR empezaran
a realizar sus practicas en el centro.

Datos 2012

Durante el pasado afo, los pro-
fesionales y colaboradores del CRE
de Alzheimer de Salamanca impar-
tieron 16 acciones formativas -7
seminarios y 9 cursos de teleforma-
cién- en las que se formaron un
total de 1.042 personas, la mayor
parte a través de Internet.

El perfil tipo de los 779 alumnos
matriculados en la plataforma de
teleformacion -el 74,7% del total-
es mujer, mayor de 35 afos, que
tiene estudios superiores en la rama
sanitaria. De hecho, los titulados en
Psicologia y Terapia Ocupacional
ocupan el mayor porcentaje de ins-
critos en las acciones online. Sin
embargo, en los seminarios presen-
ciales el numero de auxiliares de
Enfermeria supera al de estas dos

Autonomia
personal

Seminarios presenciales 2013 Fecha

Expresion de un cuerpo sensible 30/01/2013
Sintomas conductuales de las demencias | 7/01/2013
Sintomas conductuales de las demencias Il 14/01/2013
El proceso musical en personas con demencia 28/02/2013
ON-OFF: conectando las emociones con la demencia 25/03/2013
Deglucion y alimentacion en personas con demencia 18/04/2013
Recursos de fisioterapia aplicados al alzhéimer 22/05/2013
Recorrido del proceso diagnéstico en demencias 18/06/2013
Neuropsicologia y alzhéimer 24/07/2013
Técnicas de estimulacion cognitiva en personas con demencia 12/09/2013
Deterioro cognitivo. Una intervencion multidisciplinar 04/10/2013
¢Como subir al enemigo al desvan y quitarle la escalera? 07/11/2013
Los adversarios de la comunicacion humana

La demencia frente al ordenamiento juridico 21/11/2013
Aspectos bdsicos sobre bioética 03/12/2013
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titulaciones universitarias, debido al
caricter mas prictico de la forma-
cién presencial.

Por lo que respecta a la for-
macién en practicas, un total de
82 estudiantes procedentes en su
mayoria de universidades espafiolas
tuvieron la oportunidad de adquirir
experiencia en la atencion a enfer-
mos de alzhéimer y a sus familiares
cuidadores.

Oferta formativa actual

A pesar de que en 2012 el nime-
ro de personas formadas por el
CRE de Alzheimer aumenté sensi-
blemente respecto al aflo anterior,
el objetivo para el presente afio

Se puede obtener informacion sobre
los seminarios y cursos online a través
de la pagina web del centro:
www.crealzheimer.es

l -
) '

2012

2013

es incrementarlo un 50%, supe-
rando la cifra de 1.500 alumnos.
Para lograrlo, el centro ha amplia-
do la oferta formativa, tanto de
seminarios como de cursos online,
programando un total de 24 nue-
vos cursos sobre distintas temdticas
relacionadas con la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias.

Se puede obtener informacion
sobre los seminarios y cursos onli-
ne a través de la pagina web del
centro: www.crealzheimer.es; en

la direccion de correo electronico
formacion@crealzheimer.es; consul-
tando las redes sociales Facebook:
crealzheimer.salamanca y Twitter:

@CRE_Alzheimer, o llamando al
teléfono 923 285700.
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De un proyecto a una realidad
“Yo te cuento, cuenta conmigo”

El envejecimiento
demogrdfico de la
poblacion y su impacto
en la sociedad hace
necesaria la innovacion
de nuevos abordajes

de intervencion

en el lenguaje y la
comunicacion, que
faciliten soluciones a
las demandas de las
personas mayores,
familias, profesionales
y organizaciones que
trabajan con ellos.

Angela Vigara Cerrato

Terapeuta ocupacional. Ceapat-Imserso
Clara I. Delgado Santos

Logopeda. Ceapat-Imserso

ctualmente, aspec-
tos como la parti-
cipacién social, el
acceso a los bienes
culturales, la pro-
mocion del enve-

jecimiento activo

o el fomento de
las relaciones intergeneracionales
estan favoreciendo la consolidacion
de metodologias de intervencion
centradas en la persona mayor, otor-

RESUMEN

El proyecto “Yo te cuento, cuenta conmigo” ha creado una red de trabajo cooperativo formado por
instituciones y profesionales de diferentes ambitos, tanto publicos como privados, que han unido
esfuerzos con un objetivo comiin: mejorar la comunicacion y relacion interpersonal de las personas
mayores como mediadores efectivos de su participacion plena como ciudadanos activos en la
sociedad.

Palabras clave: comunicacion, participacién, personas mayores, envejecimiento activo.
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gando a estas un mayor protagonis-
mo en acciones que garanticen su
atencion integral y su bienestar.

La comunicacion es transversal
a este conjunto de conceptos, y ha
de contemplarse como un medio
imprescindible para garantizar la
relacién de la persona con su entor-
no, tanto a nivel doméstico y fami-
liar como a nivel comunitario e
institucional.

Asi, en el afio 2012 se puso en
marcha el proyecto “Yo te cuento,
cuenta conmigo”, con la finalidad
de realizar actuaciones de apoyo
a la comunicacion con personas
mayores con o sin discapacidad,
para fortalecer su participacion en
el entorno, optimizar sus vinculos
sociales, evitar la soledad y mejorar
su calidad de vida.

Este proyecto, que form¢ parte
de las actividades incluidas en el
Ano del Envejecimiento Activo y
la Solidaridad Intergeneracional, se
encuentra actualmente en su fase 11
de desarrollo.

FASES DEL PROYECTO

ase L. “Conocimiento del esta-
Fase L. “C to del est
do de la cuestion: Contamos con
vosotros”

El proyecto “Yo te cuento, cuen-
ta conmigo” comenzé su primera
fase en mayo de 2012. Esta fase,
denominada “Conocimiento del

ABSTRACT

estado de la cuestion: Contamos
con vosotros”, consistio en la realiza-
cién de actividades dirigidas a iden-
tificar qué dificultades y barreras en
la comunicacion pueden tener las
personas mayores (con o sin disca-
pacidad) y qué sistemas o estrategias
se estin utilizando para facilitarla.
Es decir, aproximarnos a la realidad
de este colectivo y conocer tanto sus
problemas de comunicacion como
las consecuencias que estos tienen
en su vida diaria.

En primer lugar, se contac
t6 con el Portal Aragonés de la
Comunicacion Aumentativa vy
Alternativa (Arasaac), iniciando
una estrecha colaboracion con el
objetivo de contar con su valioso
trabajo en el disefo y disposicion de
pictogramas.

Posteriormente, se establecio un
grupo de trabajo formado por enti-
dades y profesionales de diferen-
tes ambitos, tanto putblicos como
privados, que trabajaron desde su
experiencia en la observacion y and-
lisis de las limitaciones en la comu-
nicacién de personas mayores, asi
como en la puesta en comun de
sugerencias e ideas desde su cono-
cimiento profesional para el disefio
de soluciones de apoyo.

Para la recogida de datos se
elaboraron cuatro cuestionarios
de preguntas, que en la actuali-
dad se encuentran recogidos en el

“Cuestionario de observacion de la
actividad comunicativa de las perso-
nas mayores. Yo te cuento”, publica-
do por el Ceapat en abril de 2013.

Este cuestionario tiene como
objetivo facilitar criterios de referen-
cia que sirvan de base para el disefio
de estrategias de apoyo a la comuni-
caciéon con nuestros mayores. Las
cuestiones planteadas buscan ser un
instrumento que facilite la caracteri-
zacion de la situacion comunicativa
en la que se desenvuelve la persona
mayor y la deteccién de problemas
en esta actividad. Por tanto, es un
material de reflexion para el analisis
de la interaccién comunicativa que
la persona lleva a cabo.

Cabe destacar que este documen-
to recoge todas las preguntas plantea-
das en los cuestionarios propuestos
a los participantes durante la fase I,
incluidas aquellas que fueron sugeri-
das por estos para complementarlos.

El desarrollo de este primer tra-
bajo de recogida de informacion
ha permitido detectar las necesida-
des y demandas de los profesiona-
les, familiares y personas mayores
con respecto a la comunicacion, asi
como la identificacion de estrate-
gias que, por su efectividad, estin
sirviendo de base para el disefio de
cuadernos de comunicacién en la
actual fase II del proyecto.

El analisis de estos datos ha
puesto de manifiesto dos realidades

“Yo te cuento, cuenta conmigo” is a project coordinated by Ceapat-Imserso. It is integrated
by a network of institutions and professionals from different fields, both public and private,
that have joined their efforts with a common aim: to improve the communication and the
interpersonal relationships of elderly people in order to encourage their full participation as

active citizens in the society.

Key words: communication, participation, seniors, active ageing.
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“Yo te cuento,
cuenta conmigo”

de la situacion comunicativa de las
personas mayores.

En primer lugar, que las limi-
taciones en la comunicacion que
presentan algunas personas estin
influyendo en su relacion socio-
familiar, en su estado de animo y en
su independencia para dirigir sus
propias vidas (p.e., toma de decisio-
nes en la realizacién de actividades
de la vida diaria).

Y en segundo lugar, que las
estrategias de apoyo/compensato-
rias desarrolladas para cada persona
y llevadas a cabo por sus interlocu-
tores, estan mejorando y facilitando
la interaccion comunicativa.

Durante la fase 1 también se
diseno y elaboré un «Cuaderno de
apoyo a la comunicacion con el
paciente». Un problema de salud es
casi siempre un motivo de preocu-
pacion y esta situacion puede gene-
rar todavia mas angustia si la per-
sona mayor tiene dificultades para
comunicar qué le duele o cuiles
son sus sintomas. El cuaderno se ha
disefiado con el objetivo de servir
de apoyo a la persona y asi mediar
en su comunicacion con el personal
sanitario y con sus familiares.

El contenido se divide en dos
partes. La primera parte es basica-
mente informativa. En ella se expli-
can las situaciones en las que puede

ser util el uso de un
cuaderno de comu-
nicacién  cuando
una persona mayor
se encuentra hospi-
talizada o acude a
su consulta médica.
Por ejemplo:
e Por una dificul-
tad para comuni-
carse debido a su
situacién sanita-
ria: inmovilidad,
intubacién, repo-
so vocal, coloca-
cién de oxigeno,
etc.
e Por sus caracte-
risticas previas al
ingreso/consulta
médica: disartria, discapacidad
(p.e., la persona puede ya previa-
mente usar un sistema de comu-
nicacion alternativo pero carecer
de vocabulario concreto mas rela-
cionado con la salud), deficiencia
auditiva.
e Por desconocimiento del idio-
ma.

Asi, se ofrece informacion sobre
qué es el cuaderno y como utilizarlo
segun las diferentes formas de acce-
so a su contenido:

* Si el paciente puede seialar los
pictogramas.

* Si el paciente no puede senalar
los pictogramas.

« Si el paciente no oye bien.

* Si el paciente desconoce el idio-
ma.

* Si el paciente utiliza las paginas
de letras y niimeros.

La segunda parte es el cuader-
no de comunicaciéon propiamente
dicho. A pesar de que el cuaderno

ya esta disefado con un vocabula-
rio concreto, debe ser individual y
como tal se recomienda su adapta-
cién a las necesidades y situacion de
salud del paciente.

Los temas y el vocabulario que
se seleccionaron con las entidades/
profesionales que participaron en
el disefio del cuaderno, son: fami-
liares/seres queridos, profesionales,
sintomas, dolor, peticiones, aseo y
necesidades, preguntas, ropa y acce-

El proyecto realiza actuaciones de apoyo a la
comunicacion con personas mayores con o sin
discapacidad para fortalecer su participacion

en el entorno
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sorios, habitacion, sentimientos,
cosas, tiempo/calendario, religion,
personal, letras en minuscula con
diferente color de fondo y distribu-
cién, letras en mayuscula con dife-
rente color de fondo y distribucién,
numeros.

El cuaderno se publico en
noviembre de 2012 y tuvo muy
buena acogida entre las entidades,
profesionales y personas relaciona-
das con el colectivo de mayores.

Apoyos sencillos pueden

convertirse en un medio muy

i eficaz que puede mejorar la
integracion, la participacion
y la autonomia de las
personas

Fase II. “Estrategias de interven-
ciéon: Cuenta conmigo”

En la actualidad se esta desa-
rrollando la fase II del proyecto,
cuya finalizacion esta prevista para
diciembre de 2013.

Durante esta segunda fase se han
organizado diferentes actividades
dirigidas a consolidar los resultados
obtenidos en la fase I. Algunas ya
han finalizado y otras se encuentran
en proceso de preparacion.

Asi, se ha ampliado el numero
de observaciones sobre la actividad
comunicativa de personas mayores,
gracias a la incorporacion activa en
esta fase II de nuevos profesionales/
centros que estin colaborando en
esta recogida de datos. Esto va a
permitir hacer una aproximacion
mas precisa sobre el “perfil comuni-
cador” que presentan las personas
mayores con/sin discapacidad.

Por otro lado, durante esta fase
se elaboraran tres cuadernos de
apoyo a la comunicacién:

e Cuaderno de apoyo a la comu-
nicacion en el entorno sanitario
con personas con discapacidad
intelectual y dificultades del len-
guaje.

e Cuaderno de apoyo a la comu-
nicacion con personas con afasia
en el entorno sanitario.

Derivado del trabajo realizado
sobre el cuaderno de apoyo a la
comunicacion con el paciente,
varios de los profesionales/entida-

des que colaboran en el proyecto
propusieron su adaptacion a estos
dos colectivos. Asi, en julio de
2013 se ha publicado el cuaderno
dirigido a personas con discapaci-
dad intelectual y dificultades del
lenguaje, y actualmente se estd

trabajando en el disefado para
personas con afasia.

Estos cuadernos también reco-
gen recomendaciones, consejos e
ideas para que los interlocutores
tomen conciencia de su papel en
la comunicacion y de la importan-
cia de su rol en el sistema alterna-
tivo de comunicacién que utilice
la persona.

o Cuaderno de apoyo a la comu-
nicacion con personas mayores en
centros de dia/residencias.

Con la colaboracién en el pro-
yecto de entidades/profesionales
que trabajan en este sector, se
prevé la elaboracién de un cua-
derno de apoyo a la comunicacién
adecuado a estos entornos y situa-
ciones.

Este documento explicara, de
forma sencilla, las principales difi-
cultades de comunicaciéon de las
personas mayores, asi como estra-
tegias, ideas y sugerencias para
poder mejorar nuestra actuaciéon
como interlocutores.

Para finalizar, es importante des-
tacar que el cuaderno de apoyo a
la comunicacion con el paciente
ha sido traducido al gallego, eus-
kera, catalan, rumano y portugués-
brasilefio.

El desarrollo del proyecto “Yo te
cuento, cuenta conmigo” y la buena
acogida que estin teniendo los
documentos derivados del mismo
esta poniendo de manifiesto que
apoyos sencillos pueden convertirse
en un medio muy eficaz que puede
mejorar la integracién, la partici-
pacion y la autonomia de personas
que, aun presentando limitaciones
en su comunicacién, tienen muchas
cosas que expresar.
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Manuel Serrano y Maria
"Abad, investigadores
del'Centro Nacionalde
pvestigaciones Oncolégicas

a investigacion, cuyas conclu-
siones publica la revista Natu-

re, ha permitido reproducir en
ratones una técnica ya aplicada
in vitro por el cientifico japonés
Shinya Yamanaka, quien consiguio
gracias a esos avances el Nobel de
Medicina del pasado afio.

Ahora, un equipo de cientifi-
cos liderado por Manuel Serrano,
director del Programa de Oncolo-
gia Molecular del CNIO, ha conse-
guido esas células madre embrio-
narias con caracteristicas de células
“totipotentes”, un estado primitivo
gue nunca antes se habia conse-
guido en un laboratorio.

Las células madre embriona-
rias, ha subrayado el CNIO, son
la principal apuesta para la futura
medicina regenerativa, y las Uni-
cas capaces de generar cualquier
tipo celular de los que conforman
un organismo adulto, por lo que
constituyen el primer paso para la
curacién del alzhéimer, el parkin-
son o la diabetes.

Las células madre embrionarias
tienen una existencia muy breve,
limitada a los primeros dias del
desarrollo embrionario, y no exis-
ten en ninguna parte del organis-
mo adulto.

El CNIO ha observado que uno
de los mayores hitos en la investi-
gacion biomédica fue el que prota-

utonomia

Cientificos espanoles logran que células
madre adultas retrocedan, dentro de un
organismo vivo, a estado embrionario

Un equipo de cientificos del Centro Nacional de Investigaciones
Oncologicas ha conseguido que células adultas de un organismo vivo
retrocedan en su desarrollo evolutivo y recuperen caracteristicas propias

de las células madre embrionarias.

RAP y EFE

gonizé Yamanaka en 2006, cuando
consiguid crear en el laboratorio
células madre embrionarias (célu-
las madre pluripotentes inducidas
{n vitro) a partir de células adultas.

Un paso mas

Los investigadores espafoles
han dado un paso mas, al con-
seguir lo mismo que el cientifico
japonés, pero en este caso dentro
del propio organismo, en ratones,
sin necesidad de pasar por las
placas de cultivo in vitro, ha subra-
yado el CNIO, y ha destacado que
la generacion de este tipo de célu-
las dentro de un organismo vivo

acerca aln mas esta tecnologia a
la medicina regenerativa.

Manuel Serrano ha precisado
a EFE que esta investigacion ha
permitido describir que las células
reprogramadas en el interior de
un organismo vivo tienen propie-
dades “extraordinarias”, que las
acercan a las células “totipotentes”
en el sentido de que serian capa-
ces de producir placenta.

El CNIO ha detallado que el
desafio de los investigadores espa-
fioles fue reproducir el experimen-
to de Shinya Yamanaka en un ser
vivo y que para ello escogieron al
ratdbn como organismo modelo.

Células madre embrionarias

ratones en los que se pueden activar los cuatro genes del expe-

Con técnicas de manipulacion genética, los cientificos crearon

rimento de Yamanaka, y al activarlos comprobaron que las

células adultas eran capaces de retroceder en su desarrollo evoluti-
vo hasta células madre embrionarias en multiples tejidos y drganos.
La investigadora Maria Abad, primera autora del articulo y miem-
bro del equipo, ha asegurado que ese cambio de direccion en el
desarrollo “no se habia observado nunca en la naturaleza” y ha
constatado que el trabajo demuestra que se pueden obtener células
madre embrionarias también en organismos adultos y no solo en
el laboratorio.

Los autores han recalcado que las posibles aplicaciones terapéuti-
cas estdn todavia lejos, pero si han admitido que este trabajo puede
significar un cambio en el rumbo de las investigaciones con células
madre, en la medicina regenerativa o en la ingenieria de tejidos.
“Nuestras células madre sobreviven también fuera de los ratones,
en cultivo, por lo que podriamos, ademds, manipularlas en el labo-
ratorio”, ha sefalado Abad, y ha anunciado que el siguiente paso es
estudiar si estas nuevas células madre son capaces de generar de una
forma mads eficiente distintos tejidos, como pdncreas, higado o rifidn.




Por Rosa Lucerga

El investigador japonés Shinya Yamanaka

Japon autoriza el primer ensayo
en el mundo con células madre
reprogramadas en humanos

Una comision gubernamental japonesa ha dado su visto bueno para
que se inicien en humanos los primeros ensayos clinicos con células
madre reprogramadas o iPS. Los ensayos se llevaran a cabo en la
Fundacion para la Investigacion Biomédica y la Innovacion (IBRI),
un centro hospitalario en Kobe (al oeste de Japon).

RAP y Agencias

fuentes del Ministerio de Sanidad, y se centraran en el tratamiento de

la degeneracién macular ligada a la edad, que es la primera causa de
ceguera en las personas mayores de 55 afos en los paises industrializados y
que afecta a unas 700.000 personas en Japon.

Las células iPS, también denominadas reprogramadas o pluripotenciales
inducidas, son células creadas a partir de células adultas, que gracias a un
“coctel” especifico de células, se retrotraen a un estado primigenio, similar
al embrionario. A partir de ese estado, las nuevas células pueden volver a
diferenciarse en cualquier tipo celular, en funcion del medio en el que se
encuentren. Las células originales pueden obtenerse de un tejido del pacien-
te, como la piel o el cabello, por lo que no presenta ningun conflicto ético y
reduce el riesgo de rechazo inmunolégico.

I as investigaciones comenzaran el proximo afio, segun han adelantado

Proceso de transformacion

Segun informa el diario Cebu Daily News, este proceso de transformacion
podria tardar unos diez meses, tras los cuales las células ya estaran listas para
su implantacion. Posteriormente, los seis pacientes seran evaluados durante
una media de cuatro afos para ver cdmo reacciona su organismo Y, sobre
todo, para detectar cualquier posible transformacién maligna de las células.

El gobierno japonés pretende invertir alrededor de 1.800 millones de dola-
res a lo largo de una década en el empleo de células iPS dentro del campo de
la medicina regenerativa.

Saolas qus...

El estrés puede ser
un factor protector
de salud

del Centro de Investigacion del

Cancer de Salamanca, realizado
con ratones modificados genética-
mente, demuestran que los efectos
del estrés varian en funcion de la
dieta. Tras muchos arios de polémi-
ca popular -y no tan popular- sobre
si “los nervios engordan o adelga-
zan”, investigadores del Centro de
Investigacion del Cancer (CIC) de
Salamanca publican un articulo en
Cell Metabolism que zanja el deba-
te: ambas afirmaciones son ciertas,
todo depende de las condiciones de
salud de cada persona.
El problema, segtin los autores
del trabajo, es que era muy dificil
investigar qué pasaba en suje-
tos humanos. No era cuestion de
inducir estrés a personas sanas
o enfermas, ni mucho menos era
facil quitarselo. Por eso la creacion
de animales modelo ha sido clave
para avanzar en la investigacion de
este fenémeno.
Los hallazgos, segun dice el CIC en
una nota, indican que “en indivi-
duos con dieta sana, el estrés y la
hiperestimulacion nerviosa favore-
cen el desarrollo de higado graso,
la diabetes tipo 2 y otros problemas
relacionados como la hipergluce-
mia, hiperinsulinemia y la hiperli-
pidemia. En cambio, en individuos
con dieta grasa, su papel es en
cambio protector, evitando que sur-
Jan estas enfermedades, e incluso la
obesidad”.
Esto tiene una lectura inmediata en
los tratamientos: combatir el estrés
en unos puede ser bueno; en otros,
puede tener un efecto pernicioso... El
hallazgo, como es frecuente, ha sido
fruto de una mezcla de observacion
y casualidad. Como su nombre indi-
ca, el CIC se dedica al cancer, y fue
al observar unos ratones con una
mutacion en un oncogeén, el Vav3,
cuando se vio que tenia el proceso
del estrés continuamente alterado.
Siempre desde el punto de vista de
las enfermedades metabolicas.

! os resultados de un estudio
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La Asociacion Espaiiola de Pediatria de Atencion Primaria apoya la decision

Habra un programa unico de cribado neonatal

en toda Espana

La Asociacion Espanola de Pediatria de Atencion Primaria apoya la
decision del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud
de incluir en el cribado neonatal siete enfermedades metabdlicas,
algunas de escasa incidencia por tratarse de enfermedades raras,
pero cuyo diagndstico precoz, segun ha asegurado el organismo,
supone “grandes beneficios” para los nifios en los que se detecta.

RAP

El beneficio principal de un
Eprograma de cribado neo-
natal es la prevencién de
discapacidades asociadas a la
enfermedad. Por ello, se reco-
mienda realizar el cribado neo-
natal de aquellas patologias en
las que se haya demostrado el
beneficio de la deteccion precoz
para el recién nacido”, expli-
ca la Asociacion Espafola de
Pediatria de Atencién Primaria.
En una primera fase se ha
aprobado el cribado de siete
enfermedades: hipotiroidismo,
fenilcetonuria, fibrosis quistica,
MCADD, LCHADD, acidemia
glutérica tipo 1 y anemia de
células falciformes, y se espera
ampliar en una segunda fase a
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Los cribados
deben evitar el
' rediagnéstico y
. elsobretratamiento

otras tres enferme-
dades: hiperplasia
suprarrenal congé-
nita, galactosemia
y déficit de biotini-

dasa.
“Los cribados
deben evitar el

sobrediagnéstico y

Los programas

de cribado
dispondran de

un sistema de
informacion, un
sistema de gestion

sea mas eficaz en la fase presin-
tomatica que en la clinica, que la
prueba de deteccion sea simple,
segura, valida, fiable y eficien-
te, o que el beneficio supere
los potenciales riesgos, entre
otros”, ha explicado la pediatra
de la Asociacion Espafiola de
Pediatria de Atencion Primaria
y miembro del grupo de exper-
tos para cribado neonatal del
Ministerio de Sanidad, Maria
Jesus Esparza.

Aplicacion de criterios comu-
nes

Hasta ahora, segun cada
comunidad autonoma, en Espa-
fia se puede realizar un cribado
neonatal que oscila entre dos y
cuarenta y siete metabolopatias
congénitas. “El que por fin se
vayan a aplicar criterios comu-
nes en todo el territorio espafiol
es una excelente noticia, y aun-
que siete enfermedades puedan
parecer pocas, son
las que mejor se
ajustan a los crite-
rios antes comen-
tados”, ha aposti-
llado la experta.

En este senti-
do, los pediatras
han destacado la
importancia que

el sobretratamiento, e |3 calidad y tiene que los pro-
“ademas resultan | . gramas de cribado
muy costosos en una eva uacion dispongan de un
términos econdémi- perlodlca sistema de infor-

cos y esto implica

que las enfermeda-

des deban reunir hasta 18 crite-
rios para ser incluidas en estos
programas. Por ejemplo, que
tenga un periodo de latencia
detectable, que el tratamiento

macién y de un

sistema de ges-
tion de la calidad, asi como de
una evaluacion periddica para
que sea implementado de forma
eficiente en todo el territorio
nacional.
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n un experimento con células
humanas han logrado neutralizar

por primera vez el cromosoma
que provoca el sindrome de Down.
El descubrimiento proporciona la pri-
mera evidencia de que el defecto
genético subyacente responsable del
sindrome de Down puede ser supri-
mido en las células en cultivo (in
vitro), lo que allana el camino para
estudiar la patologia e identificar las
vias de todo el genoma implicadas
en el trastorno. De esta forma, puede
ayudar a mejorar la comprension de
los cientificos de la biologia basica
subyacente en el sindrome de Down
y algun dia establecer objetivos tera-
péuticos para futuras terapias.

Nuevas vias
Este hallazgo abre nuevas vias para
estudiar el sindrome de Down en for-

sindrome de Down L=t
s

Descubren como silenciar el tercer
par 21
causante del sindrome de Down

Cientificos de la Escuela de Medicina de la Universidad de
Massachusetts, en Estados Unidos, son los primeros en dar un paso
crucial para el desarrollo de futuras terapias contra el sindrome

de Down. Han demostrado que la forma natural de apagado del
cromosoma X puede ser desviada para apagar el cromosoma excedente
en la trisomia del par 21, mas conocida como sindrome de Down.

mas que no eran posibles, ya que la
determinacion de las patologias celu-
lares subyacentes y las vias de genes
responsables del sindrome han sido
dificiles de estudiar previamente por
la complejidad de la enfermedad y
la variacion genética y epigenética
normal entre las personas y las célu-
las. Por ejemplo, algunos estudios
previos sugerian que la proliferacion
celular en pacientes con sindrome de
Down puede verse afectada, pero las
diferencias entre las personas y las
lineas celulares hacen dificil concluir
esto definitivamente.

El experimento pone de relieve
el potencial de este nuevo mode-
lo experimental para estudiar una
serie de cuestiones diferentes en
distintos tipos de células humanas y
en modelos de ratones con sindro-
me de Down.

Células madre
humanas regeneran
la capacidad motora
en ratas con lesion

medular
La terapia celular basada

en las investigaciones en

células madre empieza
a ofrecer resultados muy
esperanzadores para algu-
nos pacientes, como las per-
sonas con lesion medular.
Lo dltimo es lo que ha
logrado un equipo de inves-
tigadores de Escuela de
Medicina de la Universidad
de California San Diego
(EE.UU.), cuyo trabajo apa-
rece publicado en Stem Cell
Research & Therapy.
Los investigadores ase-
guran, gracias al uso de
células madre neuronales
humanas, administradas a
traveés de una tunica inyec-
cion, haber logrado rege-
neracién neuronal en un
modelo de ratas con una
lesion aguda en la médula
espinal. Ademas, los ani-
males mejoraron su funcion
motora y su movilidad.
Se sabe que el sistema ner-
vioso posee una increible
capacidad para forjar nue-
vas conexiones alrededor
de una lesion, pero el dafio
neuronal que se produce al
partir una médula espinal
es demasiado grave como
para que pueda ser repa-
rado. No es este el primer
trabajo que trata de demos-
trar que es posible recuperar
dicha funcion, aunque es
uno de los primeros en usar
células madre humanas.
El paso siguiente es iniciar
un pequeiio ensayo de fase |
para probar la seguridad
y eficacia en pacientes que
han sufrido una lesién en
la médula espinal dor-

sal —entre las vértebras
T2-T12-, con una antigiie-
dad de no mas de dos anos,
y que no tienen funcion
motora o sensorial ni por
arriba ni por debajo del
drea de la lesion medular.



ENTREVISTA Teresa Silva

Directora de la Fundacion También

Conseguir la integracion social de las personas con discapacidad a través
de todo tipo de deportes que se puedan practicar de forma inclusiva, al aire
libre y en contacto con la naturaleza es una idea que germiné en el ano
2000 cuando Teresa Silva creé la Fundacion También. Ademas de dirigir
esta fundacion, Teresa Silva sigue fiel a su espiritu deportivo y compite en
las disciplinas de vela y esqui alpino, habiéndose proclamado campeona de
Espana de Esqui Alpino Adaptado y campeona de Madrid de Vela Adaptada.

“El deporte es uno de los
mejores medios para lograr
la integracion social”

racias a su labor, hoy
mas de 5.000 bene-
ficiarios  disfrutan
del deporte adapta-
do junto a familia-
res y amigos: ciclis-
mo, piraglismo, vela, padel, esqui,
buceo, senderismo..., multitud de
apasionantes actividades en las que
deporte e inclusién van de la mano.

Todo empezd en 1989 cuando
Teresa tiene un grave accidente
deportivo en los entrenamientos
de parapente preparatorios para el
Campeonato del Mundo de Austria.
Su espiritu deportivo revoloteaba
con fuerza; no entendia de barreras
y no se resignd a dejar de practicar ni
a disfrutar del deporte desde su silla
de ruedas.

En 1998, Teresa decidid abrirse
paso en el deporte adaptado gracias
al esqui.

Asi, en el 2000, gracias al apoyo
de empresas comprometidas, pone
en marcha un equipo de exhibicion
de esqui alpino adaptado, tnico en
el mundo, y en ese mismo afo nace
la Fundacion También.

Autonomia
personal
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“Me siento afortunada porque el
revés que sufri hace ya veintitin afios,
lejos de anular mis anhelos, me ha
dado la oportunidad de encontrar
sentido a mi destino”. Son palabras
de Teresa Silva recogidas en el libro
conmemorativo de los primeros diez
anos de la fundacion.

La Fundacion También nace por
la inquietud personal de una mujer
deportista, amante de los deportes
de aventura, de riesgo y de todo tipo,
que practicaba ala delta, paracaidis-
mo, esqui, windsurf, buceo, padel,
tenis. Tras su accidente, ese tipo de
pricticas deportivas no existian en
Espana. Si se podia jugar a tenis
de mesa, a baloncesto, o practicar
nataciéon, pero no a otro tipo de
deportes. Esta situacion le causa un
vacio tremendo durante esos afos
en que no pudo practicarlos. Tras
salir del Hospital de Parapléjicos
de Toledo se integra con bastante
normalidad (tanto en el ambito pro-
fesional como en el personal), pero
con ese vacio en cuanto a la parcela
de ocio, tiempo libre y, sobre todo,
en el ambito deportivo.

Teresa continué viajando con su
familia y su pandilla (que si prac-
ticaban deportes), mientras pasaba
el tiempo en las cafeterias leyendo
y observando a la gente esquiar.
“Eso dolia... -segiin nos comenta la
propia Teresa-, y dolia mas porque
sabia que en Estados Unidos si se
podia practicar”.

Proyecto piloto

Indagando y con unas pequenas
ayudas se prepara un proyecto piloto
de exhibicion de esqui alpino adapta-
do, patrocinado por la casa Santiveri.
Se trataba de convocar a los medios y
ver la respuesta social. La experiencia
desperté una enorme curiosidad en
la prensa que realizd una muy buena
cobertura del evento. El principal
objetivo fue dar a conocer al colecti-
vo de personas con discapacidad que
“ellos también podian esquiar”

Una vez que el evento se transmi-
ti¢ por television, fue tal el éxito que
se hizo necesario dar un paso mas
adelante, y este paso importante fue
crear la Fundacion También, con la
idea de hacer deporte como medio
de integracion social, por el disfrute
del propio deporte y para recuperar
la autoestima.

Se trata de précticas deportivas al
aire libre en contacto con la natura-
leza y de forma inclusiva. No se debe
pensar que son guetos para personas
con discapacidad, sino todo lo contra-



rio; se trata de grupos heterogéneos
conformados también por los fami-
liares y amigos, convertidos en lugares
de encuentro y de charla entre perso-
nas donde comparten sus problemas,
temores, dudas y experiencias.

Dificultades o logros... jqué pesa
mas?

Teresa es una persona positiva
y vital. Sonrie con frecuencia y no
le gusta hablar de cosas malas que,
“como en cualquier camino, tam-
bién las hubo en los comienzos de la
Fundacion”.

En realidad, tuvo tal acogida esta
idea, financiada completamente
desde la empresa privada, que pare-
cié un proyecto diferente y fresco y
obtuvo una respuesta mayoritaria,
afirmativa y gratificante.

La Fundacion, en sus inicios,
requiri6 de muchas horas y esfuer-
zos, pero era tanta la ilusion puesta
en el proyecto que “ese tiempo, esas
horas y ese esfuerzo a mi no me
ha importado; para mi no cuenta y
ya se me ha olvidado” -palabras de
Teresa-. “Ha habido dias buenos y
dias malos, pero lo mas gratificante
de esta fundacion es ver como nacen
nuevos proyectos; como va creciendo
en beneficiarios y contemplar la felici-
dad en las caras. Eso no tiene nombre
y ayuda a olvidar cualquier dia dificil
o cualquier situacién poco agradable
que se puede producir en cualquier
dia laboral de cualquier persona”.

Otro concepto que trabajan
desde la Fundacion es la sensibiliza-
cion y el voluntariado. “Cuando los
voluntarios llegan a una actividad
(con sus temores y sus dudas), lo
primero que les sorprende es ver
a las personas “partidas de la risa
haciendo bromas de todo, unido a
la felicidad que reina en el ambiente
y el ambiente de superacion. Todo
esto supone un coctel maravilloso”.

{Es posible la integracion a través
del deporte?

En palabras de Teresa, “es uno
de los medios mejores para lograr la
integracion social”. Es apasionada de
varios deportes, siendo uno de sus
favoritos el esqui. “Cuando bajo una
pista no pienso ni por un segundo si
la estoy bajando de pie, sentada o de
qué manera. Lo tinico que sé es que
estoy esquiando al mismo tiempo
que mis amigos, que mi marido, y
que encima lo hago m4s rapido que
ninguno de ellos. No siento ni por
un segundo que soy una persona
con discapacidad y ademas lo puedo
compartir”.

Otra de sus pasiones es la vela,
donde le sucede exactamente lo
mismo. Una vez que esta metida en
un barco, cada uno hace su parte y se
siente una persona mas sin ningan
problema.

El buceo es otro de los deportes
que practica. Lo hace sin ninguna
prisa. “Es probable que alguna per-

sona sin discapacidad lo quiera hacer
mas deprisa, pero en el buceo no
se trata de eso, sino de contemplar
la fauna, la flora, y de disfrutar del
silencio, de la vista... Tampoco prac-
ticando este deporte me considero
como persona con discapacidad”.

Con la bicicleta le pasa como
a todo el mundo. Hay tramos que
le cuesta mas subir, y otros menos;
nada diferente a lo que le sucede a
todo el mundo, y “no encuentra mas
que beneficios, nada negativo”.

Es una persona convencida de
que el deporte es muy positivo y hace
ver la vida de esa misma manera. El
deporte es “vitamina para el alma
y ademds te mantiene en forma y
supone un habito muy saludable”.

Teresa transmite y derrocha ener-
gia: “Tengo una energia enorme que
logro encauzar con el deporte y supo-
ne un desfogue y una forma positiva
de canalizarla”.

Aconseja a todo el mundo que
practique deporte, pero a las personas
con discapacidad mdas atn porque
“necesitamos esa sensacion de liber-
tad que aporta el deporte y, sobre
todo, los que se practican al aire libre
en contacto con la naturaleza”.

;Estan adaptadas las pistas en las
estaciones de esqui para que las per-
sonas con discapacidad practiquen
este deporte?

Poco a poco van estando. En esto
se ha progresado mucho en los ulti-
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mos diez afos; por ejemplo, Sierra
Nevada o la Pinilla.

En los ultimos doce o catorce
anos, en los que el esqui alpino adap-
tado se introdujo en Espafia, es raro
que haya estaciones en las que no se
pueda practicar. Igual todas las pistas
no estan adaptadas, pero en muchas
ya existen zonas (bafios accesibles,
rampas). Son raras las excepciones
en que no existe accesibilidad.

Una persona con discapacidad
fisica, movilidad reducida y ganas de
hacer deporte, jqué tiene que hacer?
;Donde debe acudir?

Una de las posibilidades es poner-
se en contacto con la Fundacion
También, visitando su pagina web
http://www.tambien.org/ o llaman-
do por teléfono o, dependiendo de
su lugar de residencia, pueden diri-
girse a su ayuntamiento o a algin
centro O asociacion para personas
con discapacidad. Desde Fundacion
También trabajan y organizan activi-
dades a nivel nacional; incluso rea-
lizan algunas etapas del Camino de
Santiago. “Hay que hacer llegar el
mensaje de que se puede. Se puede
viajar y disipar esos pequenios temo-
res que surgen ante la realizacion de
cosas diferentes”. Hay una garantia
de que la ruta o la actividad a realizar
esta adaptada y es accesible; que el
autobus es adaptado; que el material
también esta adaptado... Todo esto
hace llegar la percepcion de confian-
za de que se puede hacer”.

Autonomia
personal

Aun hay muchas personas que,
por miedo, se quedan en casa sin
salir, pero esos miedos hay que supe-
rarlos. “El que no tiene miedo no es
artista”, parafraseando a Lola Flores.
“En todos nosotros hay un poco de
miedo, pero no podemos convertir-
nos en esclavos de nuestros miedos.
El deporte ayuda a equilibrarlos y a
ser mas independiente”.

Hay que aprender desde cero,
como en cualquier disciplina depor-
tiva que se realiza por primera vez.

En el deporte adaptado hay una
realidad, y son los precios que se
disparan; desde Fundacion También
ofrecen disciplinas deportivas sub-
vencionadas para acercarlo a las per-
sonas con discapacidad y que pue-
dan costearlo. Las actividades estan
subvencionadas hasta en un 70%.
El concepto de la gratuidad absoluta
conduce a error, porque puede llevar
a una persona a pensar que, por el
hecho de ser persona con discapaci-
dad, tiene ya el derecho a la gratui-
dad, y nada mas lejos de la realidad.

Teresa Silva considera que “hay
que tener las mismas oportunida-
des, para realizarse, para encontrar
trabajo y para hacer deporte. Son
caracteristicas de una vida justa,
digna y en linea hacia la integracion
absoluta, que estd en conseguir tus
metas como cualquier otra persona
y no pensar que nadie te vaya a rega-
lar nada en esta vida”.

Resulta mas caro que hacer un
deporte normal. Por ejemplo, el
mono-ski cuesta 4.000 €, la bicicle-
ta adaptada estd entre los 2.000 o
3.000 €, un barco adaptado cuesta
alrededor de 8.000 €...

El material resulta caro; se trata
de equipos importados normalmen-
te. A eso hay que anadir la ense-
flanza personalizada realizada de
manera particular por un experto.

A los beneficiarios se les hace
pagar un precio subvencionado, por-
que de otro modo a la Fundacion le
seria imposible costear completo un
curso de esqui con profesores par-
ticulares, con materiales, con aloja-



miento y con desplazamientos. Por
eso hay un esfuerzo continuo por
conseguir empresas solidarias, com-
prometidas, para que se conviertan
en patrocinadoras.

Lo mas visible en el deporte adap-
tado es lo relativo a la discapacidad
tisica. ;Me podrias poner ejemplos
de deporte adaptado para perso-
nas con otros tipos de discapaci-
dad?

Fundacion También llend Ia
enorme laguna que habia en torno
al deporte para personas con disca-
pacidad fisica porque requerian de
material adaptado (el que resultaba
mas caro) y eran a los que nadie que-
ria atender, por eso la Fundacion
ha hecho especial hincapié¢ en ellos.
Pero la Fundacion También tiene
beneficiarios con todo tipo de dis-
capacidad: intelectual, personas sor-
das, personas ciegas. En el esqui
adaptado para personas ciegas, por
ejemplo, emplean un método que
consiste en “oir la voz de tu guia”.
Algo que atin asombra y emociona
a Teresa es ver esquiar a personas
ciegas acompanadas de sus guias y
observar como confian, dependen y
tienen fe, “una fe ciega en ellos”. En
esta disciplina deportiva tenemos
que congratularnos porque somos
una potencia. Nos recuerda que Jon
Santacana y su guia Miguel Galindo
son los campeones del mundo y se
le ilumina la cara.

Con las personas sordas pasa
lo mismo, cuentan con personas
voluntarias conocedoras de la len-
gua de signos que estan a disposi-
cion de cualquier curso en el que
quieran participar

Las personas con discapacidad
intelectual requieren un cambio,
Unicamente, en la metodologia de
la ensefanza, pero se puede trabajar
estupendamente con ellos, sin nin-
gun problema.

“Yo creo que los mas pesados
somos nosotros, las personas con
discapacidad fisica, ya que requeri-
mos mucha dedicacion y material
especifico para las practicas deporti-
vas y esto resulta muy caro”.

(Quiénes forman la Fundacion
También?

En palabras de su directora, el
equipo es estupendo y esta formado
por diez personas: una secretaria de
direccion que lleva toda la admi-
nistracion, hay otra persona que se
encarga de prensa, otra lleva comu-
nicacion y marketing, el director de
programas, un equipo de coordina-
cion que estd formado por cinco
personas, que son el nucleo duro
de la fundacion. También hay cola-
boradores externos y hay un grupo
de voluntarios, que son los mejo-
res del mundo y de los que “estoy
verdaderamente orgullosa: personas
comprometidas y generosas que
regalan su tiempo libre para que las

personas con discapacidad disfruten
del suyo” -emocionan las palabras
que dedica Teresa a su grupo de
voluntarios-.

Un equipo pequeio que se lleva
como una familia.

Lo mismo pasa con los benefi-
ciarios, a los que llaman “la gran
familia”. El hecho de pasar fines
de semana juntos, las actividades,
los viajes. “Somos los viajeros sin
barreras y sin limites y nos vamos a
donde haga falta. Son muchas horas
de convivencia y a la gente se le coge
mucho carifo”.

:Con qué suenas!

“No se trata de un suefio muy
extrafio y es que todas las personas
con discapacidad de Espafa nos
conozcan y dediquen un dia al afio,
aunque fuera uno solo, a hacer algu-
no de nuestros deportes, porque les
cambiaria la vida”.

Teresa trabaja y conoce a las per-
sonas que han decidido acercarse a
la Fundacion, pero no a aquellas que
se quedan metidas en sus casas lle-
vando una vida sedentaria; personas
que pueden cogen sobrepeso y que
no se han dedicado a pensar que
un dia al afio pueden hacer deporte
o simplemente salir a tomar el aire.
Ese seria su suefio, “que toda perso-
na con discapacidad decidiera pasar
un dia de su vida por la Fundacion
También porque algo les iba a que-
dar para mejorar su calidad de vida”.
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Es la mayor distincion internacional en el ambito de las politicas de discapacidad

Espana recibe el Premio Franklin
D. Roosevelt

Las personas con discapacidad han pasado en nuestro pais de ser “objeto” de tratamiento
y proteccion social, a convertirse en ciudadanos con derechos y capaces de participar en
la toma de decisiones. Este cambio, y los avances en politicas de inclusién, le han valido
a Espana el Premio «Franklin D. Roosevelt International Disability Rights», la mayor
distincion que puede recibir un Estado en el ambito de la discapacidad.

S.M. la Reina saluda a Ban Ki Moon, secretario general de la ONU

‘ MADRID/RAP/MSSSI

M. la Reina, presidenta de
Shonor del Consejo del Real

Patronato de la Discapacidad,
ha recibido el galardon en la sede
de las Naciones Unidas, en Nueva
York, tras reunirse con su secreta-
rio general, Ban Ki Moon.

Este reconocimiento, considera-
do el Nobel de la Discapacidad», es
otorgado por la «Fundacién Lantos
para los Derechos Humanos y la
Justicia» y el Instituto Roosevelt, y
estd dotado con 50.000 euros, que
han sido entregados al Comité de
Representantes de Personas con
Discapacidad, cuyo presidente,
Luis Cayo Pérez Bueno, ha asistido
al acto.

Espafia fue el primer pais del
Grupo de Europa Occidental y
el segundo en el mundo en rati-
ficar la Convencion de Naciones
Unidas sobre Derechos de las
Personas con Discapacidad.

Desde entonces nuestro pais
se ha destacado en los avances
en inclusién de las personas
con “capacidades diferentes”. La
ministra de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, Ana Mato,
que ha acompanado a dofia Sofia
en el acto de entrega, ha destacado
en su intervencion la importancia
del Premio Roosevelt “para los
que trabajamos en defensa de los
derechos y las libertades de los
ciudadanos”. Como pais, ha sefia-
lado, este reconocimiento sitla a
Espaia “mas cerca de un objeti-
vo perseguido durante las tltimas

décadas: la plena integracion, la
no discriminacién y la mejora de
la calidad de vida de las personas
con capacidades diferentes”.

La ministra ha asegurado que
el éxito conseguido “descansa en
un modelo basado en el consen-
so entre todos los niveles de la
Administracion y en la colabora-
cion con el movimiento asociati-
vo”, representado por el Cermi.
Un modelo, ha sefialado, “con-
solidado, que ha evolucionado a
lo largo de cuatro décadas desde
el concepto de personas objeto
de tratamiento y proteccién social
hacia el de ciudadanos titulares de
derechos”.

No ha sido un camino facil, ha
reconocido la ministra. “Sin embar-
go, los espafioles siempre hemos
demostrado espiritu de supera-
cion”. Gracias a ello, a dia de hoy
“contamos con unas circunstancias
excelentes para eliminar comple-
tamente las barreras y ampliar las
altas cotas de autonomia que han
adquirido las mas de cuatro millo-
nes de personas con capacidades
diferentes en Espana”.

Tras agradecer a la Reina “su
compromiso personal y su extraor-
dinaria sensibilidad”, que han
sido decisivos para avanzar “hacia
una sociedad mds justa”, Mato ha
concluido reconociendo el “ejem-
plar testimonio de superacién que
proporcionan las personas con dis-
capacidad y sus familias”.
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El acto de entrega del galar-
dén, moderado por la presidenta
y directora ejecutiva del Instituto
Roosevelt, Felicia Wong, ha tenido
lugar en la sede de Naciones Unidas
en Nueva York. El premio ha sido
entregado por David Roosevelt,
miembro de la fundacién y nieto
de Franklin D. Roosevelt, y reci-
bido por S.M. la Reina, tras haber
mantenido un encuentro con el
secretario general de las Naciones
Unidas, Ban Ki Moon.

Por parte de Espafa, tam-
bién han participado el embaja-
dor representante permanente
ante Naciones Unidas, Fernando
Arias; el secretario general de
Cooperacion Internacional para
el Desarrollo, Gonzalo Robles; el
director general de Politicas de
Apoyo a la Discapacidad, Ignacio
Tremifio, y el presidente del
Cermi, Luis Cayo Pérez Bueno,
entre otros.

Las politicas de discapacidad
en Espafia estian lideradas por el
Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, a través de
la Direccion General de Politicas
de Apoyo a la Discapacidad y del
Real Patronato. En los proximos
afnos, toda la accion del Gobierno
en esta materia serd recogida en
el Plan de Accion de la Estrategia
sobre la Discapacidad 2013-2015,
cuyos principales objetivos son
erradicar las formas de discrimina-
ciéon multiple, promover la accesi-
bilidad, impulsar la empleabilidad
de las personas con discapacidad,
reducir la tasa de abandono esco-
lar de personas con discapacidad
y promover la participacién de
todos los ciudadanos con discapa-
cidad en la vida politica y ptblica.

Ademas, este plan incluye
la perspectiva de género y dis-
capacidad, para evitar la doble
discriminacion. Por este mismo
principio se tiene en cuenta a los
nifios y nifias con discapacidad
(unos 140.000 en Espafia). Se
trata de un grupo con especial
riesgo de caer en situaciones de
exclusién y pobreza, y en el que
la Convencion de la ONU fija
especial interés.

En los proximos meses esta
previsto aprobar uno de los prin-
cipales proyectos de la legislatura
en esta materia, la Ley general
de derechos de las personas con
discapacidad y de su inclusion
social. Por primera vez, toda la
legislacion en la materia se unifica
en una sola norma, adaptindola
a lo previsto por la Convencion
Internacional sobre los derechos
de las personas con discapacidad.
Esta nueva ley supondrd, ademis,
el reconocimiento expreso de que
las personas con capacidades dife-
rentes son titulares de derechos
y los poderes publicos estan obli-
gados a garantizar su ejercicio
pleno.

Entre las ultimas actuaciones
del Ministerio en materia de dis-
capacidad destaca el decreto que
regula la reserva permanente de
un 7% de las plazas de formacion
sanitaria especializada para perso-
nas con discapacidad. Esta reserva
también se ha adoptado en toda
la oferta de empleo publica.

Por otra parte, el pasado mes
de julio la ministra presentd a
las comunidades auténomas el
Plan Integral de Atencion para
menores de tres aflos con graves
discapacidades. Se trata de una
reivindicacion historica del sec-
tor, en especial del Cermi, y su
objetivo es facilitar la atencion
temprana y la rehabilitacion de
sus capacidades fisicas, mentales
e intelectuales.

establecido en 1990 y

promovido conjuntamente
por «Lantos Foundation for
Human Rights and Justice»

El Premio Roosevelt,

y «The Roosevelt Institute»,

tiene como finalidad
favorecer el progreso de

los Estados en el ambito

de los derechos humanos,

con especial referencia a la
inclusion de las personas con
discapacidad, para conseguir
la participacion plena e
igualitaria de las personas
con discapacidad en todos los
ambitos de la sociedad.

El premio, considerado el
«Nobel de la Discapacidad»,
se concede a un Estado
miembro de Naciones Unidas
para reconocer los progresos
nacionales significativos
para desarrollar los objetivos
e ideales contenidos en la
Convencion de Naciones
Unidas de los Derechos de las
Personas con Discapacidad y
la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos.

El premio fue notificado a
Espania el 2 de diciembre de
2012, en una carta dirigida al
presidente del Gobierno.
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Presentado el anteproyecto de Presupuestos para 2014

Los programas de turismo y
termalismo social sostienen mas

de 115.000 empleos

El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad ha protegido en el anteproyecto
de Presupuestos para 2014 los programas y planes destinados al envejecimiento activo y
a la prevencion, asi como la financiacion de la Ley de Dependencia.

Las ayudas a las entidades que trabajan con personas mayores superan

los 5 millones de euros.

‘ MADRID/RAP/MSSSI

on motivo de la celebra-
cién del Dia Internacional
de las Personas Mayores, el

departamento que dirige Ana Mato
destaca su apuesta por las politicas
dirigidas a este grupo de poblacién.
De hecho, 7 de cada 10 euros del
presupuesto que manejara Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad duran-
te el afio préximo recaerin en las
personas mayores.

En total, 1.304 millones de
euros de la cuantia global del Minis-
terio (mas de 1.900 millones) se diri-
giran a politicas, medidas y proyec-
tos pensados para el envejecimiento
activo y saludable, y al Sistema de
Dependencia. Precisamente esta ley
acapara una financiacion total de

1.185 millones de euros, cifra en la
que se encuadran el nivel minimo
(transferencias a las CC.AA. para
que gestionen sus servicios y pres-
taciones), cuya cuantia se sitlia en
los 1.087 millones, y demas gastos
canalizados hacia la atencién a per-
sonas dependientes. Dentro de este
ultimo apartado, se ha producido
un incremento de financiaciéon de
casi 5 millones de euros.

Uno de los programas mds
importantes para fomentar el enve-
jecimiento activo viene de la mano
del turismo y termalismo social,
ambos gestionados por el Imserso
y con presencia en todas las comu-
nidades auténomas. Los 105,3
millones de euros consignados en
el anteproyecto presupuestario del
Ministerio de Ana Mato son exacta-
mente los mismos que en 2013, lo
que ilustra el esfuerzo de la Secreta-

ria de Estado de Servicios Sociales e
Igualdad para mantener intacta una
partida prioritaria. Porque dichos
programas, ademsas de prevenir la
dependencia, generan efectos posi-
tivos en el entramado econémico
del pais: sostienen mas de 115.000
empleos y propician una actividad
econdmica valorada en mas de 400
millones de euros.

Ademas, sin salir de los Presu-
puestos, los créditos que llegan a las
entidades sociales dedicadas al traba-
jo con personas mayores escapan a
cualquier ajuste y alcanzan una cuan-
tia de mas de 5 millones de euros.

Estatuto del Mayor

Precisamente con motivo de
la conmemoracion del Dia de las
Personas Mayores, el Imserso ha
presentado el “Manual de Buenas
Practicas” para cuidados de este
sector de la poblacion.

La apuesta del Imserso conti-
nua con la redaccion del Estatuto
del Mayor, atn en tramitacion. El
documento trazara el camino para
una idonea atencién sociosanita-
ria, es decir, desde la coordinacion
de los servicios sanitarios con los
sociales, y fortalecerd servicios de
empleo para personas mayores, la
lucha contra la discriminaciéon por
motivos de edad, el intercambio de
conocimiento entre generaciones y
el aprendizaje permanente. El Esta-
tuto del Mayor est4 casi ultimado.
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Down Espana publica una guia
para apoyar la inclusion
educativa

El nuevo libro de Alvaro Bilbao, neuropsicdlogo del

Centro Estatal de Referencia de Atencion al Dano Cerebral

“Cuida tu cerebro...
. . »
y mejora tu vida

El neuropsicélogo y experto en salud cerebral, Alvaro Bilbao,
ha presentado su nuevo libro Cuida tu cerebro... y mejora tu

vida, en la Casa del Libro de Gran Via de Madrid.

‘ MADRID/RAP/MSSSI

n esta obra el doctor Bilbao
Erepasa las seis areas clave
para cuidar el cerebro con
un enfoque cercano y lleno de
recomendaciones practicas. Des-
de consejos nutricionales para
prevenir las enfermedades neuro-
logicas y mejorar el 4nimo o técni-
cas eficaces para
cuidar la memo-
ria hasta ejerci-
cios para alejar
las preocupacio-
nes de tu vida.
El  mensa-
je de salud cere-
bral es tan ins-
pirador que en
este libro se pue-

Alvaro Bilbao

’n.......

motivacién para
desarrollar habi-
tos de vida neu-
rosaludables,
leer los benefi-
cios de potenciar
la salud cerebral
y las claves para
lograrlo.

También se puede descubrir
cémo algunos alimentos, ejerci-
cios y habitos diarios ayudan a
proteger las neuronas y mejorar
la calidad de vida.

El grupo editor de la obra, Pla-
taforma Editorial, asegura que el
cerebro es el 6rgano mas preciado

(UDA TU CEREBRO

de encontrar la @

que poseemos: “En él se encuen-
tra tu primer beso, la sonrisa de
tu madre cuando regresabas de la
escuela o la sensacion de sostener
a tu hijo por primera vez”.

A pesar de la enorme impor-
tancia que tiene en nuestras
vidas, sabemos muy poco acerca
de lo que nues-
tro cerebro nece-
sita y de cémo
podemos  ayu-
darle a cuidar de

NOSOtros.
Sus inter-
minables arru-

gas albergan la
posibilidad de
combatir enfer-
medades como
el alzhéimer vy
esconden  los
secretos de la
felicidad. En
el cuidado del
cerebro reside
la posibilidad de
disfrutar de la
memoria, la ale-
gria o el bienestar fisico, ahora y
por mds tiempo.

En el libro se pone en eviden-
cia que el camino mais efectivo
para paliar el deterioro intelec-
tual y prevenir enfermedades aso-
ciadas al envejecimiento es desa-
rrollar un estilo de vida saludable.

Sindrome de Down ha publicado

una guia que pretende servir
de ayuda en la inclusion educativa
de los nifios que tienen esta
discapacidad y que, por lo tanto,
ofrece pautas e indicaciones
para promover estrategias de
inclusion en la escuela. Titulada
Orientaciones para el apoyo a la
inclusion educativa, la guia ha sido
elaborada por la Red Nacional
de Educacion de Down Espana y
reivindica un sistema educativo
inclusivo para todas las personas y
en todos los niveles escolares.
Segtin sus promotores, el
documento traza, con un estilo
accesible y de facil comprension, las
lineas que definen una educacion
inclusiva, es decir, qué es, qué
ventajas aporta y qué papel deben

La Federacion Espariola de

Jjugar entidades y familias en el

proceso de inclusion del alumno con
sindrome de Down.

La guia puede descargarse desde
la seccion Publicaciones de la web
de Down Espaiia, una entidad

que defiende que la atencion al
alumnado con discapacidad debe ir
mas alla de la mera integracion en
el aula.

Asi, dice, ha de buscarse la
inclusion, promoviendo no solo

la presencia, sino también la
participacion y el progreso del
estudiante.

“Es lo que se conoce como
educacion inclusiva, que garantiza
a todo el alumnado el acceso a
una cultura comun que aporte una
capacitacion y formacion basica
para la vida”, asegura Down
Espana.
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1 de octubre, Dia Internacional de las Personas Mayores

Educacion y sensibilizacion social,
claves en la construcciéon de una
sociedad para todas las edades

Coincidiendo con la celebracion del Dia Internacional de las Personas Mayores, la

sede central del Imserso acogié unas jornadas sobre la “Influencia de la educacion y la
sensibilizacion social en la construccion de una sociedad para todas las edades”, que se
celebraron los dias 1 y 2 de octubre.
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El presidente del Consejo General de Colegios de Educadoras y

Educadores Sociales, Alberto Fernandez Sanmamed, junto a Francisco
Ferrandiz Manjavacas, secretario general del Imserso

Cristina Farinas
Fotos: Edu Vilas Chicote

a primera jornada se centrd
en la educacién social y como
través de ella el individuo se
forma para alcanzar con sus propios
valores el estado de ciudadano, lo
que comporta, derechos y deberes.
La educaciéon y sensibilizacion
social son elementos claves que per-
miten adquirir nuevos conocimien-
tos sobre nuestra realidad personal
y social, revisar valores, modificar
habitos y conductas desde el respeto
o establecer nuevas formas de comu-
nicacién para construir una ciudada-
nia democritica responsable.

Los objetivos que persiguen estas
jornadas son los siguientes:

* Mostrar la repercusion de la
educacion y la sensibilizacion
social en la construccion de una
sociedad para todas las edades y
una ciudadania responsable.

e Plantear estrategias educativas
dirigidas a la ciudadania desde
la perspectiva del envejecimien-
to, la solidaridad y cooperacién
entre generaciones.

¢ Presentar realidades de buenas
précticas socioeducativas y de
desarrollo comunitario.

¢ Dar visibilidad y destacar los
valores promovidos por el Dia
Internacional del Mayor, que
se conmemora el 1 de octubre.

La inauguracion del evento ha
corrido a cargo del secretario gene-
ral del Imserso, Francisco Ferrandiz
Manjavacas, y el presidente del Con-
sejo General de Colegios de Educa-
doras y Educadores Sociales, Alberto
Fernandez Sanmamed.

“Tenemos que exigir a las admi-
nistraciones que sigan apostando por
las personas mayores”; esta fue una
de las maximas que expuso Alberto
Fernandez durante las jornadas.

Ademis sefald la relevancia de
la celebracion de estas jornadas en
relacion a la celebracion hoy del
Dia Internacional de las Personas
Mayores y manana del Dia de la
Educaciéon Social, respecto al tema
de las mismas: influencia de la edu-
cacion y la sensibilizacion social en
la construccion de una sociedad para
todas las edades.

Francisco Ferrandiz Manjavacas,
secretario general del Imserso, des
tacd que son tiempos dificiles para
todos, sin embargo puso en conoci-
miento de los asistentes que, desde
el ambito del Gobierno en relacion a
los Presupuestos Generales del Esta-
do, se ha hecho un esfuerzo por que
la dependencia y los servicios sociales
gestionados desde el Imserso tengan
un crecimiento del 0,5%.

Ferrandiz Manjavacas continud
diciendo: “El envejecimiento es un
dato, pero no necesariamente el efec-
to en una sociedad mas dependiente
y mas necesitada de atencién”.

v
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Otra idea fundamental que dijo
el secretario general del Imserso fue
cuando se refirio al compromiso del
Gobierno con la figura del Estatu-
to del Mayor que en los proximos
meses se alumbrari, y en ¢l se sefia-
lara los compromisos en el ambito
publico con respecto a los mayores.

El ponente José Antonio Caride,
catedratico de Pedagogia Social de la
Universidad de Santiago de Com-
postela, partid de tres argumentos
pedagogicos y sociales claves en su
exposicion:
¢ Del valor de educar al elogio de
la educacién social como una
practica cotidiana comprometi-
da, ética y socialmente, con los
derechos civicos.
¢ La ciudadanfa: un proyecto-
trayecto pedagdgico y social de
ampliar horizontes, individuales
y colectivos, en la sociedadred.

* La educacion social, entre las
realidades del pasado-presente
y la construccion de una socie-
dad que sea de y para todas
las edades: inclusiva, cordial,
sostenible.

“La educacién vy la tarea de edu-
car, por su propia naturaleza, respon-
den a un proyecto valioso y valora-
ble en el quehacer social, como un
soporte civico , en el que todas las
personas y la sociedad se juegan su
propia razon de ser” (Fernando Sava-
ter). Esta fue una de las citas a la que
hizo mencién el catedratico Caride.

También cit6 a Pablo Freire: “Es
necesario dejar claro que la ciudada-
nia es una produccién, una creacion
pedagogica y politica...”.

Caride enfatizd la ciudadania
como el arte de vivir en sociedad
“siendo uno mismo”, “siendo con
otros”. Ademis, dijo que todos
como ciudadanos tienen derechos
y valores como: la libertad, la igual-
dad, la tolerancia, etc.

Caride sefiald que la educacion
social significa reivindicar nuevos
modos de educar y educar a los
demas.

Por ultimo, concluyé diciendo
que tenia cinco razones a favor de la
educacion social:

* Sociedad de redes (ampliar y
diversificar los modos de edu-
car y educarse en sociedad).
La necesidad de poner la edu-
cacion al servicio de una arqui-
tectura social.

* Voluntad de situar a las perso-
nas en el centro del quehacer
educativo.

La necesidad de repensar las
relaciones entre los diferentes
componentes estructurales y
procesuales de la educacionfor-
macion en el sistema educativo.
La trascendencia de los apren-
dizajes y sus pilares fundamen-
tales (aprender a aprender, a
hacer, a convivir, a ser).

Como colofén dijo que los ciu-
dadanos conscientes, libres y res-
ponsables no se improvisan, se for-
man y se “conforman” mediante la
educacion, como seres capaces de
convivir, colaborar y respetarse.

Durante la jornada, se pudo visi-
tar en el hall del Imserso una exhi-
bicion de fotografias presentadas
en el concurso sobre discapacidad
y personas mayores «Siempre Acti-
vor, promovido por las instituciones
europeas en Espafia, en el marco del
Ano Europeo 2012.

Asociaciones de Padres y/o
Tutores de Personas con
Autismo (Fespau) ha estrenado sede
en el centro de Madrid, en un local
que Fundacion ONCE ha cedido
y acondicionado para este fin. El
director

La Federacion Espaiiola de

general de
Fundacioén
ONCE,
José Luis
Martinez
Donoso,
destaco que
el centro
que se
inauguraba
habia sido
posible
“gracias a la suma

de voluntades. En

tiempos dificiles

hay que ser mas

solidarios para ser

capaces de vivir lo

mejor posible dentro

de la pobreza”.

Donoso comento que el nuevo
centro de Fespau, situado en el
niimero 105 de la calle de Atocha,
habia sido un local en el que se
hacian grabaciones de libros en
braille y destaco que las obras de
acondicionamiento se han llevado a
cabo con “un gran esfuerzo y unos
costes bajos”.

Por su parte, la presidenta de
Fespau, Isabel Bayonas, agradecié
de todo corazén a Fundacion ONCE
el esfuerzo realizado y adelanto
que la nueva sede, de mas de 300
metros, acogera ya la semana

que viene dos cursos, uno de
informadtica y otro de subvenciones.
Por ultimo, el director general

de Politicas de Apoyo a la
Discapacidad, Ignacio Tremiiio,
felicité tanto a la Fundacion

ONCE por el esfuerzo realizado,
como a Bayonas, “mujer brava

y luchadora”. “No se entiende el
autismo sin Bayonas, ni a Bayonas
sin el autismo”, concluyoé Tremiiio.

Autonomia
personal
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En el V Congreso Internacional “DRT4ALL"” de Fundacion ONCE

Guillermo Fesser pide invertir en
Eecnologias accesibles: )
No es caridad, es negocio

Guillermo Fesser, periodista y cofundador de la
Fundacion Gomaespuma, animo a las empresas del
ambito tecnologico a invertir en accesibilidad y a
tener en cuenta las necesidades de las personas con
discapacidad a la hora de disefnar sus productos y

servicios.

uillermo Fesser fue el encar-
Ggado de ofrecer la conferen-

cia inaugural titulada “Todo
para el pueblo, pero con el pueblo”,
en el marco del V Congreso Inter-
nacional de Disefio, Redes de Inves-
tigacion y Tecnologia para Todos,
“DRT4ALL”, un encuentro en el
que se darin a conocer los ultimos
avances tecnoldgicos disefiados para
facilitar a las personas con discapaci-
dad y los mayores una vida indepen-
diente y una plena integracion social.

En su intervencion, insistio en
la idea de que invertir en tecnologia
accesible supone una oportunidad
de negocio y en que quienes apues-
ten por la diversidad tienen el éxito
asegurado. Para ello, explicd que lo
fundamental es conocer las necesi-
dades y los problemas de cada uno
de los usuarios. “Hay que contar
con los clientes para desarrollar los
productos”, “acercarse a la discapa-
cidad y preguntar qué necesita”.

Se pregunté dénde estd el muro
con el que choca la discapacidad.
“Falla el marketing”, sefiald, ya que
“la sociedad sigue manejando este-
reotipos” y resaltando el aspecto
negativo de la discapacidad y defi-
niendo a las personas con discapaci-
dad por sus discapacidades.

Guillermo Fesser, durante la conferencia

Desde su punto de vista, “hay
que introducir un manual de la
diversidad en las escuelas” y empe-
zar a ver y resaltar las cosas positivas
de la discapacidad. Es necesario,
segin apunto, “normalizar la diver-
sidad en la sociedad”, y afirmé que
“la sociedad civil tiene la responsa-
bilidad de acercarse a la discapaci-
dad”.

En este punto, se refirié a las
Olimpiadas de Londres 2012 y
resalté la visibilidad que se le dio a
la discapacidad. “Se demostrd que
las personas con discapacidad pue-
den relacionarse con personas con
discapacidad de ti a t1”.

Por ultimo, se refirié a la norma-
tiva actual sobre disefio para todos
y senald que en Espafa “las leyes
no se hacen para cumplirlas”. “Hay

que adecuar las leyes a la realidad si
queremos competir en un mundo
global”, concluyd.

Vanguardia tecnoldgica

Alberto Durian
explicé que este
congreso pone el
acento en cuestio-
nes muy proximas
a las personas que
quieren estar en la
vanguardia tecno-
logica y puso como
ejemplo el ambito
de las app, “actual-
mente incorpora-
das a las practicas
de ocio de una

forma fundamental
y a la relacion con
personas y entornos’ .

Duran lamenté que “las tecno-
logias estan ahi, pero no hay un
uso generalizado de ellas”, algo que,
dijo, “las democratiza y permite un
salto cualitativo en la poblacion”.
Ademss, considerd importante que
las empresas vean en las tecnologias
accesibles una “oportunidad para
todos” y que este concepto esté en
la industria.

Por su parte, Jos¢ Manuel de
Riva se refirio a la Plataforma Evia,
una plataforma sobre tecnologias
de salud y para una vida activa inde-
pendiente, puesta en marcha con el
apoyo de Fundacién ONCE hace
mas de cinco afios, y cuyo objetivo
es reunir a usuarios y empresas para
generar sinergias.
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Se trata, segtin asegurd, de desa-
rrollar y rentabilizar proyectos de
[+D, con el objetivo de “no invertir
mds, sino hacerlo mejor” y mini-
mizar las barreras del mercado. En
su opinién, el envejecimiento de la
poblacién es un reto pero, apunto,
“aun no hay productos suficientes
en este 4ambito”.

En su intervencion, Pérez Bueno
explico que gracias a las nuevas
tecnologias la funcionalidad corpo-
ral y mental cada vez va a tener
menos importancia, “y eso abre un
campo inmenso para la inclusion”,
destaco. Seguin dijo, son “un aliado
potencial” de las personas con dis-
capacidad.

Sin embargo, advirtid que todo
este proceso de avance tecnoldgico
debe ser gobernado por el movimien-
to asociativo, las empresas y la admi-
nistracién. “Necesitamos un marco
normativo” y también resolver las
restricciones econémicas derivadas

Las nuevas
tecnologias
son un aliado
potencial de las
personas con
discapacidad,
aseguro en la
inauguracion
Luis Cayo
Pérez Bueno,
presidente
del Cermi

del alto precio que suele acompa-
far a las nuevas herramientas.

“Este campo es algo atractivo
para la comunidad cientifica y las
empresas, y CONgresos Como este sir-
ven de toma de conciencia necesaria
para que las tecnologias sean inclu-
sivas y que nos ayuden a hacer de
menos esa funcionalidad y a hacer
de mas esa humanidad que debe
definir a la sociedad del futuro”,
anadio.

Por su parte, Palahi recalcé que la
obligacion de este congreso es lograr
que los investigadores trabajen en
mayor coordinacion con el usuario.
“Las tecnologias son una solucién a
las barreras de accesibilidad y no pue-
den ser una barrera en si mismas”,
advirtio. Por ello, animé a todos los
presentes para que este encuentro
sea un revulsivo en la busqueda
de soluciones tecnoldgicas inteligen-
tes. “Que sirvan para hacer frente a
las barreras de accesibilidad que las
personas con discapacidad todavia
tenemos que salvar en el dia a dia”.

“La tecnologia estd y tenemos
la obligacion de utilizarla”, ase-
verd Jesus Hernandez, director
de Accesibilidad Universal de la
Fundacion ONCE, quien lamento
que las personas con discapacidad
no puedan acceder a ella en igual-
dad de condiciones. El objetivo de
este congreso, finalizd, es reunir a
empresas, administraciones publi-
cas, usuarios, empresas, universida-
des y centros de investigacién para
abordar la accesibilidad tecnoldgica.

Bajo el lema “Una sociedad acce-
sible donde el protagonista eres tu”,
durante el congreso se expusieron
trabajos sobre distintos temas como
la viabilidad econémica de la audio-
descripcion en cines, la accesibilidad
de las plataformas de elearning, la
accesibilidad de los servicios tele-
maticos en el marco de la adminis-
tracion electrénica o la gestion por
parte de los ayuntamientos de los
elementos urbanos y las barreras
fisicas en las ciudades.

l jurado de
E los Premios

Cermi.es 2013,
que concede el
Comité Espariol
de Representantes de Personas
con Discapacidad, ha fallado sus
galardones entre un total de 115
candidaturas, con los que se busca
reconocer las iniciativas o acciones o
la labor de personas o instituciones
que mas se hayan distinguido, en
ambitos como la inclusion laboral,
la investigacion social y cientifica,
la accesibilidad universal o en la
esfera institucional, en favor de las
personas con discapacidad y sus
familias.
Asi, el jurado ha distinguido en
la categoria de Inclusion Laboral,
el Programa de Lucha contra la
Discriminacioén del Fondo Social
Europeo; en la categoria de
Investigacion Social y Cientifica,
se ha concedido el galardon a las
operaciones estadisticas sobre
empleo y salarios de personas con
discapacidad del Instituto Nacional
de Estadistica (INE); y en cuanto a
Accion Social y Cultural, al Proyecto
Teatro Accesible de “Aptent Be
Accesible”, por promover una cultura
para todas las personas.
En materia de Accesibilidad
Universal, se ha premiado al
Plan Municipal de Accesibilidad
«Eliminando barreras, incluyendo
personas» del Ayuntamiento de
Valladolid; y con respecto a la Mejor
Accion en beneficio de las mujeres
con discapacidad, al proyecto
de telecentros para la busqueda
de oportunidades de empleo
para mujeres con discapacidad
de la Fundacion Vodafone y la
organizacion Cocemfe, y a la
Comision de Igualdad del Congreso
de los Diputados.
En el apartado de Medios de
Comunicacion e Imagen Social, el
galardon ha recaido de manera
compartida en el “Programa
Capacitados”, producido por
Fundacion ONCE y emitido por TVE,
y a la iniciativa Dia Mundial del
Sindrome de Down, promovido por
Down Espana.
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Para conmemorar el Dia Internacional de las Personas Mayores

Se presenta en el Imserso un
“Manual de buena practica en
cuidados a las personas mayores”

Con motivo del Dia Internacional de las Personas
Mayores, la Sociedad Espaiiola de Geriatria y
Gerontologia presento el jueves 26 de septiembre
el “Manual de buena prdctica en cuidados a las
personas mayores” y la exposicion fotogrdfica
“Gente vintAGE” en el Imserso.

‘_ﬁ
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La presentacion ha tenido lugar en el Imserso, bajo la presidencia del
director general, César Anton Beltran

' MADRID/Autonomia Personal

| acto, al que asistieron cerca
Ede 200 personas, estuvo pre-
sidido por el director general

del Imserso, César Antén Beltran.
Tanto el cuidador profesional
como el familiar precisan de infor-
macién y formaciéon para poder
desarrollar con éxito la tarea dia-
ria de dar a la persona dependiente
los mejores cuidados y atenciones.
Conscientes del papel fundamen-
tal que desempefan los cuidadores,
la SEGG ha presentado el “Manual

de buena practica en cuidados a las

personas mayores’, una obra que
explica a los cuidadores cudl es el
trato mds adecuado que precisan los
mayores en situacion de dependen-
cia, tanto desde el punto de vista
fisico como psiquico, pasando por
los aspectos econdmicos, sociales,
éticos y legales.

En su intervencion, el director
general del Imserso se refirio a las
personas mayores afirmando que
“no acumulan afios, sino mucha
juventud”. También destacd “su
capacidad de transmitir conoci-
miento y de adaptarse a los nue-
vos tiempos”, y expuso su admira-
cion hacia ellas y la importancia de
la solidaridad intergeneracional, que

incide directamente en el cambio de
imagen social y en la ruptura de los
estereotipos.

Pedro Gil, presidente de la Funda-
cion Envejecimiento y Salud, presento
la fundacién como un nuevo espa-
cio para ampliar el campo de actua-
cion de la SEGG vy defini6 sus fines:
“fomentar el avance del conocimiento
sobre los procesos del envejecimiento
humano mediante observaciones e
investigaciones clinicas, bioldgicas,
sociales y del comportamiento; agru-
par a investigadores, y realizar activida-
des de formacion y divulgacion”.

Por su parte, Pilar Rodriguez, vice-
presidenta de la SEGG, recordd “la
invisibilidad de las personas mayores
andnimas y el perjuicio que les ocasio-
nan los estereotipos sociales que fra-
guan en nuestros cerebros y tienden a
convertirse en una profecia que acaba
autocumpliéndose”. Sin embargo, si
observa un petjuicio positivo: “el que
identifica vejez y sabiduria”.

El futuro que queremos

El 1 de octubre se celebra el Dia
Internacional de las Personas Mayo-
res que, segin ha explicado Pilar
Rodriguez, se desarrollara bajo el
lema “El futuro que queremos” y
que pretende “dar voz a todos aque-
llos mayores anénimos que tengan
algo que decir, que ensefar y que
aportar a la sociedad”.

José Antonio Lopez Trigo, pre-
sidente de la SEGG, trasmitié una
primicia: que se ha acordado “ini-
ciar una linea de trabajo con el
Imserso” que, aunque de momento
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estd en punto 0, espera sea fructifera.
Y sobre el “Manual...”, explicé que
es un medio para trasmitir conoci-
mientos de una forma practica y sen-
cilla y que responde a las 101 pregun-
tas mas frecuentes sobre el cuidado.

Elena del Barrio presenté un pro-
yecto de trabajo que trata de mos-
trar a través de fotografias los diver-
sos rostros de la edad: la exposicion
“Gente vintAGE. Los diversos ros-
tros de la edad”, protagonizada por
rostros anonimos de avanzada edad
y con una vida social activa y partici-
pativa en la comunidad.

En nuestro pais hay mas de dos
millones de personas dependientes,
de los cuales 300.000 atn estin en
lista de espera para poder recibir ayu-
das. Del catalogo de servicios y presta-
ciones que establece la Ley de Depen-
dencia, el recurso mas utilizado -en
el 44,21% de los casos- es la pres-
tacion econdmica para cuidados en
el entorno familiar, seguido muy de
lejos por los servicios de teleasistencia,
el 13,37%; y los de atencion residen-
cial, del que se beneficia el 13,18%
de la personas que reciben ayuda.
Resulta sencillo concluir que el peso
de los cuidados de las personas mayo-
res dependientes sigue recayendo en
el entorno familiar, que en el 89% de
los casos son mujeres.

En Espana hay
dos millones
de personas
dependientes,
de los cuales
el 44% esta

a cargo de
cuidadores
familiares

Esta obra, con mas de 600 pagi-
nas escritas por casi una veintena de
especialistas en geriatria y geronto-
logia, estd dirigida tanto a cuidado-
res vocacionales, como a profesiona-
les o a familiares de personas mayores
dependientes que les prestan los apo-
yos necesarios para la cobertura de sus
necesidades basicas y aquella atencion
personalizada que requieren por su
condicion de dependencia.

El manual esta dividido en cua-
tro secciones principales:

e Geriatria y gerontologia. Este
primer apartado aborda los
aspectos sociodemograficos,
esperanza de vida y otros datos
sobre el envejecimiento fisiolé-
gico y patoldgico, asi como la
importancia de una correcta
valoracién geriatrica.

Perfil y competencias del cui-
dador. En esta seccion se ana-
lizan las necesidades bésicas de
una persona en su dia a dia y
se evalian las competencias
del cuidador a través del ana-
lisis de las responsabilidades,
habilidades, asi como de Ila
actividad del cuidador.
Aspectos practicos del cuidado
de las personas mayores depen-
dientes. Este es el apartado
mas extenso del manual y esta
dedicado a los grandes sin-
dromes geridtricos (definicion,
manejo, prevencion y cuida-
dos bésicos). También aborda
el derecho al buen trato, la
sexualidad, la socializacion, el
hogar adaptado y el apoyo a
la dependencia en el mundo
rural.

Recursos de apoyo. Deontolo-
gia. El manual concluye con el
apartado de recursos juridicos
para los cuidadores y aspectos
éticos y deontoldgicos en las
personas mayores.

uando se cumplen diez
C aios de la aprobacion del

Programa de Deteccion
Precoz de la Sordera Infantil
para todo el Estado, se retinen
los responsables autonéomicos,
en Madrid, convocados por la
Confederacion Espaiola de
Familias de Personas Sordas,
Jjunto con la Comisioén para la
Deteccion Precoz de la Sordera
Infantil.
Uno de los objetivos centrales
de esta reunion es trabajar para
eliminar las desigualdades
territoriales en cuanto a la
atencion y el tratamiento de los
nifos y nifas con sordera. Se
estima que mads de 2.700 bebés
nacen con sordera cada ario.
El 1 de octubre tuvo lugar la
inauguracion de la Reunion
Interterritorial entre los
responsables de los programas
de deteccion precoz de la
sordera, que se celebra
coincidiendo con el décimo
aniversario del Programa
de Deteccion Precoz de la
Sordera, que fue aprobado por
el Ministerio de Sanidad y las
comunidades auténomas para su
implantacion en todo el Estado.
Esta Reunion Interterritorial,

I

organizada por la Confederacion
Espariola de Familias de
Personas Sordas, junto con la
Comision para la Deteccion
Precoz de la Sordera Infantil,
congrego a los responsables de
estos programas en dieciséis
comunidades auténomas, asi
como a representantes del
Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad y de las
sociedades médicas integrantes
de la Codepeh, la Sociedad
Espariola de Otorrinolaringologia
y la Asociacion Espaiiola de
Pediatria.
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Servicios
para
mayores

La plataforma web SEN+
facilita modelos de
transicion a la jubilacion

| Instituto de Biomecanica
Ede Valencia ha desarrolla-

do la plataforma web SEN+
en el marco de un proyecto
europeo AAL. Es una platafor-
ma dirigida a empresas e insti-
tuciones que quieran gestionar,
mantener y transmitir el cono-
cimiento generado por sus tra-
bajadores mayores y facilitar
los modelos de transicién a la
jubilacion. La plataforma inclu-
ye herramientas de comuni-
cacion, redes sociales, gestion
del conocimiento, adaptacion
ergonomica del entorno y for-
macion. En el disefio y la usabi-
lidad se han tenido en cuenta
las necesidades y preferencias
de los trabajadores mayores.

SEN+ es una red social y un
sistema de gestion del cono-
cimiento que ofrece servicios
para trabajadores mayores y
personas jubiladas, que pro-
muevan un envejecimiento
activo y que trata de apoyar a
las empresas en la gestion del
proceso de envejecimiento de
su plantilla.

La plataforma incluye inte-
resantes aplicaciones y caracte-
risticas que permite al usuario
comunicarse con otras perso-
nas, adaptar el entorno, recibir
formacion y crear paginas para
compartir su conocimiento vy
experiencias con otros.

Proyecto “Aware”

SEN+ ha sido creado den-
tro del proyecto "Aware”, cofi-
nanciado por las organizacio-
nes miembros del programa
“Ambient Assisted Living” (en el
caso de Espafia, el Instituto de
Salud Carlos III y Ministerio de
Industria, Turismo y Comercio)
y por la Comision Europea.
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ACCESIBILIDAD innovaCién_

El Cermi publica una guia
sobre obras de accesibilidad en
comunidades de propietarios

EI Comité Espafiol de iy
Representantes de WTVACIONES

Personas con Discapacidad DE ACCESINILIDADR

R S . % TORE0 SEN RIS
ha publicado una guia infor- = s Frersr s

mativa sobre el régimen o
legal de las obras y actua-
ciones de accesibilidad en cenmi

edificios sometidos a la Ley =
de Propiedad Horizontal,
para uso de personas con
discapacidad y sus familias
que necesiten llevar a cabo
obras que mejoren la acce-
sibilidad de su inmueble.
En la guia se incluye toda
la informacion precisa para
orientar a los vecinos con
discapacidad o mayores de
70 ahos, o a sus familias.

Guia informativa sobre obras y
actuaciones en accesibilidad

AbaPlanet es la primera app para iPad para
ninos con necesidades especiales

ntegra todo lo necesario para que nifios con necesidades espe-
Iciales —como los trastornos del espectro autista— realicen sesiones

de aprendizaje de forma autonoma.
AbaPlanet es una app de aprendizaje
avanzada y extensible que permite rea-
lizar ejercicios de lenguaje receptivo y
de emparejamiento para aprender 350
palabras de vocabulario basico. Incluye un
sistema inteligente que adapta automa-
ticamente el nivel de dificultad a medida
que el alumno va aprendiendo. AbaPlanet
también permite definir sesiones persona-
lizadas de aprendizaje y adaptar el fun-
cionamiento de los egjercicios teniendo en
cuenta las capacidades de cada nifio.

Pantalla de inicio
de la aplicacion

Intervenciones para estos nifios en paises como Estados Uni-
dos y Canada

AbaPlanet proporciona a padres y educadores una herramienta
pedagdgicamente muy sélida y bien construida. AbaPlanet se puede
utilizar como soporte en determinadas sesiones basadas en ABA o
como herramienta para que el nifio realice sesiones complementa-
rias sin necesidad de la presencia continua de un adulto. AbaPlanet
es una app gratuita que incluye vocabulario basico y 20 packs de
expansion de vocabulario y de actividades de premio.



Una pelicula

Los cines Dreams Palacio de Hielo
proyectaran diariamente peliculas de

estreno con subtitulos con cadigo de colores

os cines Dreams Palacio de Hielo proyectaran diaria-
Lmente peliculas de estreno con subtitulos con cédigo de

colores para personas con discapacidad auditiva y con
audiodescripcion para personas con discapacidad visual.
Segun ha informado la organizacién en un comunicado, el pro-
yecto Cine Accesible de Fundacién Orange y Navarra de Cine
inaugura en los cines Dreams Palacio de Hielo una sala accesible
estable en Madrid en la que se proyectaran peliculas de estreno
plenamente adaptadas para personas con discapacidad auditiva
mediante subtitulos con codigo de colores e instalacion de bucle
magnético y para personas con discapacidad visual a través de
audiodescripcion con auriculares individuales.
La sala 6 de estos cines proyectara diariamente (al menos una
sesion al dia) peliculas con el sistema de cine accesible. El primer
titulo en cartelera sera "Cazadores de sombras: Ciudad de Hueso".
La accesibilidad de esta pelicula es posible gracias a la colabora-

cién de Entertainment One Espaiia.

XVIII edicion de
Las Edades del
Hombre, accesible

para todos

| pasado mes de mayo
Ese inauguro la deci-
moctava edicién de
Las Edades del Hombre
con el titulo de “Credo”.
Esta inauguracién coincidio
con el XXV aniversario de
la primera exposicion que
se celebrd en Valladolid
y de la constituciéon de
la Fundacién a la que da
nombre.

De esta forma se cumplen
25 afios de un gran pro-
yecto cultural y 17 expo-
siciones, 18 con “Credo”,
que han superado los diez
millones de visitantes; y
que han mostrado en sus
exhibiciones mas de 4.000
edificios, pinturas, escul-
turas, piezas de orfebreria,
obras musicales y docu-
mentos.

undacion Vodafone

Espafiay la

Confederacion de
Asociaciones de Atencion a
Personas con Discapacidad
Cerebral han convocado el
I Concurso para desarrolla-
dores de soluciones tecnolé-
gicas pensadas para perso-
nas con discapacidad cere-
bral. Un concurso orientado
a la investigacion acerca de
cémo las aplicaciones para
dispositivos méviles pueden
mejorar la calidad de vida
de este colectivo, segiin han
explicado. Para ello, las orga-
nizaciones han lanzado tres
retos en los que los desa-
rrolladores podran competir,
estando cada uno de ellos
dotado con un estipendio de
10.000 euros para el ganador
de cada categoria.

Una aplicacion
movil informa sobre
la accesibilidad

de edificios
emblematicos de las
grandes ciudades
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accentac

Los usuarios de

“Accentac” pueden

navegar por los

edificios a través de
planos en 2D y 3D
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Servicios
para
mayores

LLega a Espana el proyecto
Eurotrotters para promo-
cionar la accesibilidad en
las ciudades

a Plataforma Representa-
tiva Estatal de Personas

con Discapacidad Fisica,
Aspaym Madrid, Aspaym Cata-
luha, Confederacion ECOM vy
la Fundacion del Lesionado
Medular, impulsaran en Espafa
el proyecto Eurotrotters, cuyo
objetivo es promocionar la
accesibilidad en distintas ciu-
dades europeas a través de las
nuevas tecnologias.

En colaboracién con la aso-
ciacion francesa Jaccede, las en-
tidades formaran parte de una
red euro-
pea dina-
mica de
promocién
de la ac-
cesibilidad,
comparti-
ran infor-
macion so-
bre sitios
accesibles
de un gran numero de ciuda-
des, y construiran una comuni-
dad basada en una mentalidad
positiva, la innovacién social, la
diversidad y la solidaridad.

Los Eurotrotters (Marie y
David) viajaran por distintas
ciudades europeas en su silla
de ruedas hasta el 22 de
septiembre para difundir el
mensaje de la accesibilidad y
trabajar para la creacién de
una plataforma de intercambio
cuyo objetivo sera promover y
utilizar las herramientas tec-
noldgicas que ofrece Jaccede
a todas las personas con
movilidad reducida y a los
ciudadanos interesados.

personal

ACCESIBILIDAD innovaCién_

Crean una catedra para desarrollar
tecnologias que faciliten la accesibilidad
en las ciudades

T s a Universidad de Malaga,
o Indra y la Fundacion

Adecco han firmado el
acuerdo por el que se crea
la Catedra Indra-Fundacién
Adecco de Investigacion en
Tecnologias Accesibles, cuyo
objetivo es potenciar tecnolo-
gias que faciliten la accesibili-
dad en las smart cities y cuyo
primer proyecto sera una solu-
cion de localizacién y guiado
en ciudades para personas con movilidad reducida.
La rectora de la Universidad de Malaga, Adelaida de la Calle,
el director de Innovacién y Relaciones con la Universidad de la
compafia de consultoria y tecnologia Indra, José Luis Angoso,
y el director general de la Fundacién Adecco, cuyo objetivo
principal es la insercion laboral de personas con dificultades,
Francisco Mesoneros, han firmado el pasado viernes dicho
acuerdo de colaboracion.

Mesa de reunion

El portatil es el producto de apoyo mas
demandado a la hora de adaptar puestos
de trabajo a personas con discapacidad

41 =] ordenador portatil es el producto mas demandado a la hora
de adaptar los puestos de trabajo a las personas con dis-
capacidad, pues cada vez las interfaces son mas flexibles y tienen
un poder muy fuerte para casar capacidades con demandas del
puesto de trabajo”, segun ha asegurado la psicéloga del area de
informacion y
asesoramien-
to de Disefio
para Todos, del
Ceapat-Imserso,
Margarita
Sebastian, en
un taller que
ha abordado
esta materia,
organizado por
la Fundacion
Centro
Nacional de

Tecnologias de la Margarita Sebastian posa junto a otros
Accesibilidad. miembros del taller




Vitoria acogera en octubre
el IV Salén Sin Barreras

Salén Sin Barreras, un evento que se desarrollara en el

Del 24 al 26 de octubre se va a celebrar en Vitoria el IV

salon multiusos Iradier Arena y que tiene como pilar cen-
tral la accesibilidad. Los asistentes tendran la oportunidad de

descubrir nuevas soluciones y proyectos en materia de auto-

nomia y accesibilidad, que
mejoran la calidad de vida de
las personas con problemas
de movilidad, ya sea temporal
0 permanente.

El objetivo del evento es con-
vertirse en punto de encuen-
tro de todos los sectores que
contribuyen a mejorar la cali-
dad de vida de las personas
con algun tipo de discapaci-
dad o dependencia y de sus
familias.

Le petit Dali
sera accesible

racias a los alum-
nos del Taller
de Accesibilidad

Audiovisual de la
"Fundacio Els Tres Turons”,
en colaboracién con el
Cesya.

El 21 de julio se represen-
t6 de forma accesible la
obra de teatro Le petit Dali
en el Teatre Poliorama,
dentro del Festival de
cultura Mini Grec, que

se celebra en Barcelona
desde el 1 de julio. Esta
iniciativa nace como fruto
de la colaboracion entre
las distintas instituciones,
cuya finalidad es difun-
dir la cultura accesible, la
insercion laboral de las
personas con discapacidad
y la formacion en materia
de accesibilidad.

Un punto de encuentro
de sectores para la mejora de
la calidad de vida

Una guia plantea
como hacer
accesible la cultura
para las personas
sordas

a Fundacién CNSE ha
publicado la “Guia
de accesibilidad
para personas sordas
en las industrias
culturales”. Se trata de
una obra disponible
en formato electrénico
y descarga gratuita,
en la que se recogen
recomendaciones y
recursos materiales y
tecnoldgicos, que sirvan
de instrumentos para la
promocion de productos,
servicios y espacios
culturales inclusivos para
las personas sordas.

Ejemplo para otras
aplicaciones moviles
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Reunion del Consejo Territorial de Servicios Sociales y Dependencia

Nuevo sistema de informacion

de

La ministra de Sanidad,
Servicios Sociales e
Igualdad, Ana Mato,
presidio el pleno del
Consejo Territorial de
Servicios Sociales y
Dependencia, celebrado el
4 de julio, en el que se han
alcanzado importantes
acuerdos como es el nuevo
sistema de informacion
del Sistema para la
Autonomia y Atencion

a la Dependencia o la
reforma del sistema de
subvenciones sociales.

MADRID/RAP y Msssi

no de los principales

acuerdos  alcanzados

en la reuniéon entre la

ministra Mato y los con-

sejeros es el nuevo sis-
tema de informacion del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia. Esta revision tiene por
objeto hacer mas transparente la ges-
tion y evitar las irregularidades detec-
tadas por el Tribunal de Cuentas
entre 2007 y 2011. La norma garan-
tizard fiabilidad, seguridad, disponi-
bilidad y transparencia en la infor-
macion.

Para ello, las comunidades auto-
nomas enviaran todos los meses un
certificado con las altas, bajas, modi-
ficaciones, revisiones y traslados.

También expediran un certifica-
do anual que reflejara la aplicacion
de los créditos de los Presupuestos

utonomia
personal
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Fotografia de familia de la reunion del pleno del Consejo Territorial de Servi-

cios Sociales y Dependencia

Generales del Estado para finan-
ciar la atencion a la dependencia y la
aportacion de la comunidad auténo-
ma al sistema.

En cuanto a la evaluacion anual
del Sistema de Dependencia, pre-
sentada también en el Consejo, cabe
destacar que durante 2012 las nue-
vas incorporaciones han superado
a las bajas: 132.000 personas mas
han sido beneficiarias. Asimismo, se
ha reducido el numero de personas
pendientes de concesion de la pres-
tacion en un 24%; por tanto, la lista
de espera se sitta en los niveles mas
bajos desde el inicio del sistema. Y el
nivel minimo ha aumentado en 120
millones de euros.

La ministra Ana Mato también
ha adelantado algunos datos corres-
pondientes al primer semestre de
2013. En los seis primeros meses del

ano se han reconocido 45.515 nue-
vos beneficiarios con derecho a pres-
tacion y, en el mismo periodo, el
numero de personas con prestacion
reconocida y pendientes de recibirla
se ha reducido en casi 21.000.

Mato ha sefalado que, en el ulti-
mo afio y medio (desde el 1 de enero
de 2012), la lista de espera para reci-
bir las prestaciones reconocidas se ha
reducido en un 31,3%.

En definitiva, se siguen incorpo-
rando nuevos beneficiarios, se hacen
valoraciones y se reducen las listas de
espera.

Ayudas a familias vulnerables
El Gobierno destinard 3.200

millones de euros para ayudar a
las familias en situacion de vul-
nerabilidad. Se trata, ha dicho la

ministra Ana Mato, de reorientar



la convocatoria de ayudas sociales
con cargo al IRPF y las de régimen
general, para orientarlas “a quie-
nes mas lo necesitan”.

En concreto, el sistema de distri-
bucion de las subvenciones con car-
go al 0,7% del IRPF, que cumple 25
anos de existencia, se sustituye por
uno mis flexible, eficiente y objeti-
vo, basado en dreas de actuacion,
en lugar de en colectivos (mayores,
jovenes, personas con discapacidad,
etc.), como hasta ahora. En la convo-
catoria de 2013 se distribuiran 210,1
millones de euros.

Con esta nueva planificacion, la
ministra ha anunciado que se van
a priorizar los programas de urgen-
cia social con los siguientes objetivos:

Atender las necesidades basicas de
personas en situacion de pobreza.
Apoyar a las familias con necesida-
des especiales de atencion, en par-
ticular las que tengan menores,
mayores o personas dependientes
a su cargo.
Ayudar a las familias a una adecua-
da nutricién de los hijos menores.
Acciones dirigidas a adolescentes
en riesgo de exclusion.

En cuanto a las subvenciones
de Régimen General, se modifican
para reconocer a las organizaciones
que componen el Tercer Sector de
Accién Social (unas 29.000 en Espa-
fia) como entidades colaboradoras
de la Administracion General del

Estado.

Por otra parte, la ministra ha
informado a los consejeros de la
puesta en marcha de un plan social
de pago a ONG, en colaboracion
con el Ministerio de Hacienda, para
hacer frente a las deudas de las
comunidades auténomas y ayunta-
mientos con el Tercer Sector.

El plan incluye mas de 1.000
millones de euros para transferencias
a entidades que desarrollen proyec-

tos de ayuda a las familias, infancia,
mayores y personas con discapaci-
dad. En concreto, 687 millones de
euros para las comunidades autéono-
mas y 332 millones para las entida-
des locales.

Asimismo, se destinarain 1.986
millones de euros a los impagos de
conciertos en materia sanitaria, edu-
cativa y de servicios sociales.

Si se suma esta cantidad a las
mencionadas subvenciones con car-
go al IRPF, se van a destinar 3.200
millones de euros “para ayudar a
aquellas familias que estan sufrien-
do los peores efectos de la crisis” y
para aliviar la situacion en la que se
encuentran muchas organizaciones
sociales por las deudas acumuladas.

Se trata, ha dicho la ministra, de
una cifra sin precedentes, en linea
con el compromiso adoptado por el
presidente del Gobierno en la lucha
contra la pobreza. Mato ha expli-
cado a los consejeros, ademas, que
estas y otras medidas formaran par-
te del Plan Nacional de Inclusion
Social, que se aprobara en los proxi-
mos meses y contendri, como uno
de sus ejes, un plan de lucha contra
la pobreza infantil.

Por otro lado, el Consejo Territo-
rial ha aprobado el Plan Integral de
Atencion a Menores de Tres afios en

Situacién de Dependencia. Se trata
de un proyecto contemplado en el
Plan Estratégico Nacional de Infan-
cia y Adolescencia, que también esta-
ba previsto en la Ley de Dependen-
cia, pero que no se ha puesto en
marcha hasta ahora.

La ministra ha explicado que en
Espana hay més de 140.000 nifios y
nifias con discapacidad (unos 5.900
menores de tres anos), y ha sefialado
que “es imprescindible que todos los
menores, desde el primer dia, ten-
gan los mismos derechos y oportu-
nidades”. Por ello, se va a establecer
un marco normativo basico con cri-
terios comunes en todo el territorio
para garantizar que la atencion tem-
prana sea un servicio publico, univer-
sal y gratuito.

Entre las medidas concretas que
se contemplan estan las siguientes:

Se concederan ayudas a domicilio

y, en su caso, prestaciones econd-
micas a favor de los menores de
tres anos con dependencia.

Se les garantizaran plazas en escue-

las infantiles o centros de atencion

socioeducativa.

Se desarrollaran programas de

apoyo y formacion a los cuida-

dores.

El Consejo Territorial ha dado
también luz verde a otros asuntos. El
Ministerio ha presentado el proyec-
to del Real Decreto Legislativo por
el que se aprueba el texto refundido
de la Ley General de Derechos de las
personas con discapacidad y su inclu-
sion social, que vera la luz antes de
final de afo. Esta norma unificard,
por primera vez, las principales leyes
en la materia.

El Ministerio, asimismo, ha infor-
mado de la convocatoria de los Pre-
mios Estatales al Voluntariado Social
2013 y del préximo Congreso Esta-
tal de Voluntariado, que se celebrara
el ano que viene en Baleares.

Autonomia
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[ a Federacion ASEM se retine con
el director general del Imserso

Asuntos como la valoraciéon de la discapacidad en patologias
newromusculares han formado parte de la reunion que César
Anton Beltrdn, director general del Imserso, ha concedido a
representantes de la junta directiva de la Federacion ASEM
para estudiar las necesidades concretas del colectivo.

7 T

Antonio Alvarez, César Antén Beltrdn y Cristina Fuster
en la reunion celebrada en el Imserso

Madrid/RAP y F. ASEM

epresentantes de la
RFederacién Espafiola

de Enfermedades Neu-
romusculares se reunie-
ron con César Anton Bel-
tran, director general del
Imserso, para abordar la
situacién actual de las per-
sonas afectadas por enfer-
medad neuromuscular y sus
familias. )

Antonio Alvarez y Cris-
tina Fuster —presidente vy
vicepresidenta de la Fede-
racion ASEM- pudieron
trasmitirle las necesidades
especificas del colectivo,

utonomia
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entre las que destaca la
dificultad en las valoracio-
nes de la discapacidad en
este grupo de patologias,
debido al dificil diagnés-
tico que en ocasiones los
especialistas no consiguen
determinar, y su caracter
degenerativo que provoca
la necesidad de revisiones
con mas frecuencia de lo
establecido.

Trabajar para mejorar
el conocimiento de estas
enfermedades considera-
das "enfermedades raras”
es uno de los puntos cla-
ves en las demandas de las
asociaciones de afectados
por enfermedades neuro-

musculares que conforman
la Federacion ASEM.

Afo Espaol de las Enferme-
dades Raras

César Anton Beltran,
quien mostro gran interés
en la informacion aporta-
da por la Federacion ASEM,
forma parte de la Comi-
sion de Trabajo del «Afo
Espafiol de las Enferme-
dades Raras» creada por
el Ministerio de Sanidad,
Politica Social e Igualdad.
Con esta declaracién se
pretende dar un impulso a
la visibilidad y sensibiliza-
cién con estas patologias
que a menudo no ocupan
el lugar correspondiente en
el marco sanitario y social,
pasando como enfermeda-
des poco frecuentes cuan-
do realmente se estima que
en Espafia son mas de tres
millones los afectados.

Las enfermedades neu-
romusculares son un con-
junto de mas de 150 enfer-
medades neuroldgicas, de
naturaleza progresiva, en su
mayoria de origen genético,
y su principal caracteristica
es la pérdida de fuerza mus-
cular. Son enfermedades
crénicas que generan gran
discapacidad, pérdida de la
autonomia personal y car-
gas psicosociales. Todavia
no disponen de tratamien-
tos efectivos, ni curacion.
Su apariciéon puede produ-
cirse en cualquier etapa de
la vida, pero mas del 50%
aparecen en la infancia.



En las ciudades inteligentes la tecnologia
estd al servicio del ciudadano

La Red de ciudades amigables con las personas mayores, el Foro de accesibilidad para ciudades
inteligentes, la normalizacién en ciudades inteligentes y las tecnologias inteligentes, fueron algunos de
los temas de debate de una jornada desarrollada en el Ceapat este verano.

Madrid/Cristina Farinas
Fotos: M2 Angeles Tirado

osa Regatos, arquitecto téc-
Rnico del Ceapat, se refirié a
que la jornada se centr6 en
las ciudades inteligentes que son

disefiadas por y para los ciuda-
danos.

Maite Pozo, del Imserso, cons-
taté que la Red de ciudades ami-
gables con las personas mayo-
res es un proyecto de la OMS,
ambicioso a nivel mundial. Existen
dos hechos basicos a los que alu-
di6é Pozo: el envejecimiento de la
poblacion en Europa en el 2050
contempla que sera la parte del
mundo mas envejecida.

Galardonado el Hogar Digital Accesible
del Ceapat

Mejor Instalacion Domética por el Hogar Digital Accesible

I a empresa Elea Soluciones ha recibido el Premio a la

instalado en la exposicion de productos de apoyo y

accesibilidad del Ceapat.

Ha sido uno de los galardones otorgados por la Comunidad
de Madrid en la "V Edicién de los Premios a la Mejor
Instalacion Domotica e Inmotica” y supone un importante
apoyo a las empresas implicadas en la utilizacion de las
tecnologias basadas en la automatizacion para mejorar la
calidad de vida de todos, especialmente de las personas con
discapacidad y personas mayores.

Este proyecto surge de la colaboracion entre el Ceapat y
Elea, y pone de manifiesto los beneficios del trabajo conjunto
entre las entidades publicas y las empresas en favor de la

sociedad.

El Ceapat, para dar cumplimiento a su mision, intenta servir
de referencia en accesibilidad integral y en tecnologias de
apoyo. Para ello, cuenta con una exposicion que constituye
una herramienta para la formaciéon de profesionales y un
entorno donde el usuario puede ver y probar las distintas
aplicaciones, y asi identificar las mas idoneas para sus

necesidades.

Esto es posible gracias a las empresas que participan en la
exposicion, entre ellas Elea, que ha aportado sus soluciones al
demostrador de Hogar Digital Accesible, donde las personas
pueden conocer como mejorar su autonomia, su participacion

y su seguridad en el hogar.

Ademas hay una ratio de nece-
sidades de los nucleos urbanos,
considerando que el 80% de la
poblacidon mundial vivira en la ciu-
dad para 2050.

Una ciudad mejor

Segun la ponente, una ciudad
amigable promovera una ciudad
mejor para las personas mayores,
con lo cual se reduce la depen-
dencia de estas.

Maria José Sanchez, del Ceapat,
sefalé que en relacion al proyec-
to de ciudades amigables existen
105 ciudades de 20 paises y 17
ciudades espafiolas que se han
incorporado al mismo.

Por otra parte, entre los obje-
tivos del Convenio OMS-Imserso
se establecen la generacién de
la Red de Buenas Précticas, el ser
referencia de proyectos a nivel
nacional y promover el proyecto
en Iberoamérica.

Juan Carlos Ramiro, del Centac,
destacd que las ciudades inteli-
gentes estan centradas en torno
al ciudadano y las tecnologias,
son heterogéneas, y la poblacion
también lo es.

“Las ciudades se tienen que
disefiar con la poblacién en el
centro y las tecnologias a su alre-
dedor”, sefial6 Ramiro.

“La accesibilidad universal y el
disefio para todos no son incon-
venientes para la normalizacién y
de ahi que los servicios tienen que
ir dirigidos a cada persona seguin
un cuerpo basico de normas”, afir-
mo Tania Marcos, de Aenor.
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El Centro de Referencia Estatal de Enfermedades
Raras propicia unificar los criterios de valoracion
de enfermedades raras

El Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras,
dependiente del Imserso y con sede en Burgos, propiciard que

haya criterios comunes a la hora de valorar a los afectados por

esas patologias, para lo que impartird a partir de septiembre
tres cursos para los encargados de hacer esas valoraciones en

la administracion.
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Coincidiendo con el Afio estatal de las Enfermedades Raras,
el Creer ha organizado una exposicion en la catedral sobre este

tipo de afecciones

Madrid/RAP y Agencias

si lo ha explicado el
director del centro,
itor Aparicio, después

de que doscientas personas
hayan recorrido durante dos
horas un tramo del Camino de
Santiago a su paso por la capi-
tal burgalesa para hacer mas
visibles estas enfermedades.
Los cursos, que se han
iniciado en septiembre, cul-
minaran a finales de afio.
Estan destinados a unos 120
valoradores de la discapa-
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cidad de toda Espafa, que
también recibiran formacién
para conocer las enferme-
dades raras de los propios
profesionales del Creer.

Actividad de sensibilizacion

La falta de criterios uni-
formes de valoraciéon del
grado de discapacidad de
los afectados por este tipo
de enfermedades de escasa
prevalencia es, precisamente,
uno de los problemas que
denuncian las asociaciones
de afectados.

El Creer ha desarrollado en
Burgos una actividad de sen-

sibilizacion que ha consistido
en un recorrido por un tramo
del Camino de Santiago y
una pequeia representacion
teatral para hacer ver a los
asistentes que cualquiera
puede sufrir
directamente
0 en su entor-
no mas inme-
diato una de
las llamadas
enfermedades
raras.

El acto ha
finalizado con
la lectura de
un comuni-
frente
a la Catedral
de  Burgos,
Patrimonio de

— la Humanidad,

en el que han
pedido que las
enfermedades
raras dejen de
serlo para ser consideradas
solo enfermedades poco fre-
cuentes.

Coincidiendo con el Afo
estatal de las Enfermedades
Raras, el Creer ha organiza-
do también, en coordinacién
con varias asociaciones de
afectados, una exposicion en
la catedral sobre este tipo de
afecciones.

Aparicio ha sefialado que
hay mas de 7.000 enferme-
dades consideradas raras por
su escasa prevalencia y, aun-
que el ndmero de afecta-
dos por cada una de ellas es
reducido, en total se estima
que hay unos tres millones
de afectados en Espafa y 27
millones en Europa.




I Jornada de deporte inclusivo,
alternativas laborables y de ocio para
personas con dano cerebral adquirido

El Centro Estatal de Atencién al Datio Cerebral del Imserso acogié la
“I Jornada de deporte inclusivo, alternativas laborables y de ocio para
personas con daro cerebral adquirido”. Un evento que se celebré a
mediados de septiembre de 2013, organizado por este centro vy el Club
Deporte para DCA, que realiza terapia deportiva en este lugar.

Marta Pérez Rodriguez y Juan José Garcia

n la primera parte de la
Ejornada, las entidades parti-

cipantes plantearon diversas
alternativas de ocio, trabajo y
deporte. El taller de arte creati-
vo ofrecié una gran variedad de
actividades plasticas creativas; la
Fundacién “También” presenté
las actividades que lleva a cabo,
como la bicicleta adaptada vy
el esqui, llevando mas tarde a
cabo una exhibicion con bici-
cletas adaptadas de diferentes
tipos en funcién de la afectacion
de cada deportista.

La Federacion Espafola de
Dafo Cerebral Adquirido hizo
referencia a las opciones labora-
les, siempre dando opciones al
colectivo con DCA tras el perio-
do de recuperacion inicial; la
Federacion Espafiola Deportiva
de Paralisis Cerebral y Lesion
Cerebral para los que ven el
deporte como un reto competi-
tivo dentro del tejido federativo;
y la asociacion DOCE-NAS, que
ofrece actividades puntuales de
caracter cultural y de ocio, talle-
res y cursos del ambito de la
neuropsicologia, nuevas tecno-
logias, actividad fisica y salud.

Todos ellos, tras la presen-
tacion de la jornada, llevada a
cabo por la directora del Ceadac,
Inmaculada Gomez Pastor, pre-

sentaron su oferta ante pro-
fesionales del ambito, usuarios
y familiares que se dieron cita
durante toda la mafana.

Juegos

Después de una pausa, los
usuarios que realizan su rehabilita-
cién en el Ceadac, antiguos usua-
rios del centro, familiares y profe-
sionales jugaron a padel, petan-
ca, bolos, montaron en bicicleta,
hicieron lanzamiento de peso y
jabalina y recibieron informacion
sobre diferentes actividades. Para
finalizar la jornada, se llevo a cabo
una Master Class de Fitness en la
que cada uno bailaba, por supues-
to, en funcién de sus capacidades.

Resulta fundamental que las
personas con DCA conozcan las
oportunidades que se les presenta
tras tener un dafo cerebral, acti-
vidades centradas en la mejora
de sus capacidades cognitivas y
fisicas, que persiguen mejorar la
calidad de vida de este colecti-
vo, dirigidas siempre a conseguir
la mayor autonomia personal y
la reintegracion en la comunidad.
En esta jornada se pudo ver una
gran variedad de alternativas, que
enriquece a cada entidad, ya que
cada vez son mas los profesionales
que trabajamos con personas con
DCA, un campo aun por batallar.

Antiguos usuarios del centro, familiares
y profesionales jugaron a pddel,
petanca, bolos, montaron en bicicleta,
hicieron lanzamiento de peso y jabalina

El CRE de Alzheimer
presenta una guia sobre
el uso del lenguaje en
medios de comunicacion

El Centro de Referencia Estatal de
atencién a personas con enferme-
dad de Alzheimer y otras demencias
(CREA) del Imserso, ofrece una guia
sobre el uso del lenguaje en medios
de comunicacién que facilita a los
profesionales de los medios un uso
adecuado del lenguaje sobre las
demencias.

| término
demencia
agrupa un

conjunto de
enfermeda-
des y repre-
senta un gran
reto  social,
profesional
y econodmico
que  preci-
sa multiples
respuestas. El
impacto tan significativo de las
demencias exige que adopte-
mos, entre todos, diversas medi-
das y compromisos sociales para
poder hacer frente tanto al pre-
sente como al futuro a corto y
largo plazo.

Su elaboracion ha presupues-
to desde el principio la profesio-
nalidad de los medios y también
ha reconocido la gran riqueza
del lenguaje.

Este manual de estilo no es
una leccién de periodismo ni de
lexicografia, sino la vision actual
de cdmo es y de como debe-
rian ser abordadas las demencias
desde el punto de vista sociosa-
nitario, con el objeto de mejorar
la calidad de vida de las perso-
nas afectadas por este grupo de
enfermedades.
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El Instituto de Biomecanica
de Valencia (IBV) es un
centro tecnoldgico que
estudia las caracteristicas,
actividades, necesidades,
preferencias y expectativas
de las personas para, a
través de la combinacion
de una amplia gama de
conocimientos cientificos y
tecnolégicos, mejorar los
bienes, servicios y entornos
que utilizan e influyen

en su calidad de vida, al
tiempo que contribuye

a la competitividad de las
empresas y de los
profesionales involucrados
en el diseio, produccion,
prescripcion y comercializacion
de tales bienes y servicios.

as primeras actividades
que, con el paso del
tiempo, dieron lugar
a la creacion del IBV
como instituto uni-
versitario de investi-
acion vinculado a la
niversidad Politécnica
de Valencia y posteriormente como
centro tecnoldgico se remontan a
1976. “Los objetivos del IBV son,
en primer lugar, identificar y anali-
zar las necesidades y oportunidades
para mejorar la calidad de vida
de las personas desde la perspec-
tiva de la seguridad, salubridad,
accesibilidad, usabilidad, confort,
satisfaccién, rendimiento, eficien-
cia, etc. —-dice Pedro Vera, director
de este instituto-, que se derivan de
los bienes y servicios que utilizan”.
En segundo lugar, generar conoci-
mientos para dar respuesta a tales
necesidades y oportunidades y, por
ultimo, transferir estos conocimien-
tos a profesionales y empresas clien-
tes a través de diferentes servicios
y aplicaciones: [+D bajo contrato,
asesoramiento técnico, formacion,
inspeccion y ensayo, valoracion bio-
mecanica, software, técnicas instru-
mentales, etc.

alidad de vida
e las personas

El IBV, que es un centro com-
puesto por 200 profesionales con
formaciones muy variadas (ingenie-
ros, fisicos, matematicos, informati-
cos, médicos, bidlogos, socidlogos,
psicologos, licenciados en ciencias del

deporte, etc.) trabaja preferentemente
en diez ambitos de actividad: automo-
cion y medios de transporte, deporte,
habitat, indumentaria, nifios y pue-
ricultura, personas mayores y aten-
cion a la dependencia, salud laboral,
rehabilitacion y autonomia personal,
tecnologia sanitaria, turismo y ocio.
En todos ellos utiliza procesos de
“innovacion orientada por las perso-
nas” en los que, bajo un enfoque cien-
tifico y tecnoldgico interdisciplinar,
emplea metodologias que permiten
la participaciéon activa de muestras
representativas de las personas a las
que se dirigen los bienes y servicios
que se disefian como cocreadoras de
los mismos, garantizando su éxito una
vez llegan al mercado.

“Nuestro principal proyecto de
futuro, ademas de superar las difi-
cultades econdmicas extraordinarias
a las que hemos de enfrentarnos
como consecuencia de la reduccion
drastica de las inversiones publicas y
privadas en I+D que se realizan en
Espafia y la importantisima deuda
que el Gobierno de la Comunidad
Valenciana tiene contraida con noso-
tros, es desarrollar y transferir solucio-
nes orientadas al cuidado de la cali-
dad de vida de las personas que apor-
ten competitividad y diferenciacion a
las empresas y a otros agentes sociales
y econdmicos’, sefala Pedro Vera.
Ademss, contintia, “el IBV persigue
ser un referente internacional por su
contribucién efectiva a la mejora de
su entorno social y econémico”.

Proyectos
iImportantes

Resulta muy complicado tratar de
identificar los proyectos mas impor-
tantes dada la variedad de tematicas
que abarcamos y el numero de pro-
yectos que desarrollamos para mds
de mil clientes al afo, pero si nos
centraramos en el 4mbito de la reha-
bilitacion y la autonomia personal,
cabria destacar los que tienen como
proposito el desarrollo de técnicas y
metodologias para la valoracion fun-
cional de las personas, actividad trans-
versal que permite, entre otros fines,
evaluar de manera objetiva, repetible
y cuantitativa sus limitaciones funcio-
nales, seguir y mejorar los procesos
de rehabilitacion, prescribir y adap-
tar las ayudas técnicas y productos
ortoprotésicos que permiten paliar
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Mascarillaé'nalsal ara la
apnea del sueno

La empresa Gasmedi, proveedora de
terapias respiratorias a domicilio, ha
desarrollado, en colaboracion con el
Instituto de Biomecanica, una nueva
mascarilla para el tratamiento de la
apnea del sueiio. Para su desarrollo se
ha seguido el modelo de innovacién
orientada por las personas, prestando
especial atencion a las personas en
edad avanzada. La aplicacién de dicho
modelo de innovacion perseguia
superar los problemas de usabilidad y
lesiones que
presentan las
mascarillas
nasales
actuales.
Asimismo, la
mascarilla se
ha disefiado
de forma
que sea
facilmente
utilizable
por personas
mayores.
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atencion sanitaria dirigido a atender las secuelas de una

enfermedad o trauma que causa disfuncion y discapacidad, con
miras a restituir a la persona su funcionalidad social y laboral o
integral.
Un tipo de rehabilitacion es la neuropsicolégica, que es un proceso
en la atencion sanitaria encaminado especificamente a restituir
funciones cognitivas a quien sufrié un dafo a las estructuras del
sistema nervioso central.

Es un término general para referirse a la fase del proceso de
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EXPOSICION “LA BELLEZA ENCERRADA.

DE FRA ANGELICO A FORTUNY”

“La belleza encerrada. De Fra Angélico a Fortuny”, una exposicion
inédita que retine mas de 280 obras que tienen como caracteristica
comtin su pequefio formato, se podra admirar en el Museo del Prado
del 21 de mayo al 10 de noviembre. Ordenadas de forma cronoldgica,
trazan un intenso recorrido por Ia historia del arte que relata el museo
y Ia excelencia de sus grandes artistas, desde finales del siglo XIV y
principios del XV con Fra Angélico hasta llegar al siglo XIX con
Fortuny. La comisaria es Manuela Mena, jefa de Conservacion del

Siglo XVIII y Goya, con el patrocinio de Ia Fundacion BBVA.

| resultado es

un resumen

de la coleccion

del Museo y

de los orige-

nes del arte de
este género en todos sus
soportes, que permitira al
espectador no solo poder
admirar cada obra en las
mejores condiciones de
proximidad y recogimiento
debido al especial montaje
que se ha ideado, sino tam-
bién tener la oportunidad
de encontrarse con piezas
rara vez mostradas en sus
salas. Gracias a una amplia
campafa de restauracion,
el publico podra, ademas,
apreciar la extraordinaria
belleza que cada obra encie-
rra, su originalidad y rareza,
concentradas en sus mini-
mas pero singulares carac-
teristicas.

Las salas de exposiciones
temporales del Museo se han
convertido en una sucesion de gabi-
netes ordenados a lo largo de 17
espacios de mayor o menor amplitud
y de distintos formatos, para dar la
bienvenida a las 281 obras a través de
un recorrido historico-artistico que,
por primera vez en la historia de la
institucion, analiza los origenes de las
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Cristina Farifias y Museo del Prado
Fotos: Museo del Prado

Vista del jardin de la Villa Medici en Roma. Diego Velazquez.
Oleo sobre lienzo, 48,5 x 43 cm. h. 1630
Madrid, Museo Nacional del Prado

obras de pequenio formato y resume
la coleccion del Prado mds intimo.
Todos los géneros y los temas
-desde la mitologia, las imagenes de
devocion y los retratos, a la naturale-
za, a la reflexion sobre el ser huma-
no, la exaltaciéon del poder y la vida
cotidiana-, y también los diferentes

soportes y técnicas -cris-
tal, marmol, tabla, lienzo,
pizarra, cobre y hojalata-
se mezclan en esta inédita
exposicion para reflejar la
riqueza y variedad de este
resumen de la coleccién
del Museo.

Habitualmente a la som-
bra de los grandes cuadros
de la coleccion, bocetos
preparatorios, pequefos
retratos, cuadros de gabi-
nete, esculturas y relieves,
se muestran aqui en todo
su esplendor para acaparar
la atencién preferente del
espectador en unas condi-
ciones ideales de proximi-
dad y reflexién que no se
consiguen en las salas de la
coleccion permanente.

Correspondiente  a
todo el arco temporal que
abarcan las colecciones
del Museo, de finales del
siglo II d. C. -la escul
tura en marmol Atenea
Partenos- a los umbrales del siglo
XX -Fortuny, Madrazo y Rosales
entre otros-, este conjunto de obras
cobra un inédito protagonismo
en la exposicion a través de un
sorprendente montaje que facilita
su contemplacion mds intima y su
inmersion en la extraordinaria belle-



za que encierran, su originalidad y
su rareza.

La constante invitacion al publico
a mirar las pinturas expuestas a través
de recursos expositivos diferentes a
los habituales como ventanas,
“camaras oscuras” o el colgado
de las obras, que estan a la
altura de los ojos del visitante,
permitird disfrutar en “priva-
do” y en detalle de este Prado,
exquisito y concentrado, que no
siempre goza de la posibilidad de
exponerse o que, alin expuesto,
encuentra dificultad para captar
su atencion. Un resumen de
la excelencia contenida en las
colecciones del Museo en su mds
minima y particular expresion.

Precisamente, con el fin de
asegurar la idénea apreciacion
de estas bellezas encerradas, el
Museo ha hecho un extraor-
dinario esfuerzo para restau-
rar mas de setenta obras de
la exposicion. Algunas de estas
obras, unas cincuenta, no se
habian visto en los ultimos afios
y cobraran un inusual protago-
nismo en esta exposicion.

CONTENIDO
DE LAS SALAS

Una copia de época roma-
na de Palas Atenea en mar
mol blanco, reducida del original de
Fidias para el Partenén de Atenas,
recibe al espectador como diosa de
la Sabiduria y las Artes para presidir
el esquema expositivo de las 16 salas
restantes que conforman la muestra.

Su sala contigua abre el camino
del arte en pequefio formato con
una cruz de cristal de roca, cobre y
marfil del siglo XIV. La precede La
Anunciacién de Fra Angélico, que se
sitia, por vez primera, a la altura de
los ojos del visitante, adquiriendo
asi un protagonismo inusual. Junto
a ella, pequefios cuadros de devocion
como la recién adquirida tabla france-
sa La oracién en el huerto con el donante
Luis I de Orleans. En esta misma sala y
a través de unas ranuras en el muro, el
visitante concentrara su mirada en las
moralizantes escenas pintadas por los
Aspertini en los frontales de sendos
arcones de boda.

La Piedad de Roger van der
Weyden se asienta en la tercera sala
junto a las obras moralizantes de El
Bosco vy el interés humanista por el
mundo fisico de Patinir. En este 4mbi-

San Juan Bautista con el Cordero
Andrea del Sarto
Oleo sobre tabla, 23 x 16 cm
Madrid, Museo Nacional del Prado

to puede verse también el Autorretrato
de Durero, a través del cual se eviden-
cia el cambio de orden y como a partir
de ahora el artista nunca mas sera un
siervo.

La presencia de Felipe II domina
el cuarto espacio dedicado a la escul-
tura para ocupar espacios intimos
como Meleagro de Cosini o el relieve
de Francisco I de Medici. La influencia
de Durero también se deja ver en esta
sala con una copia en marfil de su
famoso grabado de Adan y Eva.

En la quinta sala, una copia
romana de Afrodita da paso al orden
clasico de Rafael y Andrea del Sarto
y a las diferentes interpretaciones
del arte de la escuela italiana: el colo-
rido y lujo veneciano de Veronese
frente al claroscuro de los Bassano
y el manierismo del norte junto al
naturalismo clasicista de Carracci o

Guido Reni.

Retratos de Moro, El Greco,
Sanchez Coello, Orrente y de
Velizquez, como su Francisco Pacheco,
protagonizan la sexta sala. Funcion
importante de la pintura en el siglo
XVI fue la de copiar en pequeno
grandes cuadros de altar, para
disfrutar de ellos en un ambi-
to privado. Es el caso de dos
copias de originales de Corregio
incluidas en esta sala y que se
muestran junto a la delicada
Virgen con el Nifio y san Juan del
gran maestro.

Rubens aparece como pro-
tagonista de una sala dedica-
da a las series como la de Los
Sentidos en la que colabora con
Jan Brueghel el Viejo o la serie
de preparatorios para las pin-
turas de la Torre de la Parada
que han recuperado todo su
exquisito colorido y dindmico
movimiento gracias a su reciente
restauracion.

La octava sala despliega
bodegones y floreros que evi-
dencian el concepto de wanitas
que subyace en el arte del siglo
XVII. Los recientemente restau-
rados Pdjaros muertos emergen
tras su limpieza bajo una solem-
ne hornacina de fondo antes no
visible, y se contemplan junto al
no menos impresionante fondo
oscuro del Agnus Dei de Zurbaran.
Un pequenisimo retrato de Mariana
de Austria pintado por un anénimo a
partir de las facciones que de ella dejo
Velazquez cierra esta sala y recuerda
que entre los atributos de las reinas
estaban las flores, dando paso asi a
la novena sala, que toma carta de
naturaleza.

Aqui desaparecen las histo-
rias como en el Paisaje de Brueghel
el Viejo y el Paisaje con cascada de
Dughet, hasta llegar a la indepen-
dencia total del género que culmina
en las espléndidas Vistas de la Villa
Medici de Velazquez, que nunca antes
se habian podido contemplar con
el recogimiento que ofrece el mon-
taje de la exposicién. Dos obras de
Claudio de Lorena y Domenichino
recuerdan el concepto de “paisaje
cldsico” que recrea el mundo anti-
guo, y la Torre de Babel del flamenco
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Pieter Brueghel el Joven -recién res-
taurada- refleja el camino de artistas
noérdicos afincados en Italia, como
Bramer, que interpretarian los temas
clasicos desde otra sensibilidad.

La décima sala del recorrido evi-
dencia cémo los cuadros de gabinete
se presentan, en el siglo XVII, de
forma independiente y fragmentada,
reflejando el gusto por representar de
forma seriada la vida que pasa ante
el artista. Dos de los ejemplos que lo
demuestran en esta seccion son los
cuatro bocetos del hijo prédigo de
Murillo, y la serie que relata la histo-
ria de Reinaldo y Armida de Teniers.
El Tratado de las pasiones del alma de
Descartes se resume en la serie de
seis cuadritos de monos que cierran
la sala como un satirico retrato de
las actividades de hombres y mujeres.

Las escenas de caza del flamenco
Wouwerman unen esta undécima
sala con las anteriores a través de pai-
sajes abiertos, a los que se suman las
escenas religiosas de Murillo anun-
ciando la llegada del siglo de Goya,
que puede entreverse a través de una
hendidura en el muro.

En la duodécima sala, la primera
del siglo XVIII, los monarcas de la
casa de Borbén, Carlos I de Austria
y Mariana de Neoburgo, reciben al
visitante junto a un boceto de la fami-
lia de Felipe V de Jean Ranc.

El incendio del Alcizar marca la
pintura que se exhibe en la sala deci-
motercera, ya que en ella se pueden
contemplar muchos de los bocetos
que Giaquinto, Tiepolo y Bayeu rea-
lizaron como preparacion para las
obras destinadas a decorar la nueva
residencia real.

En la siguiente sala, la numero
catorce, se muestra la obra de peque-
fio formato de Luis Paret, uno de
los artistas mdas apreciados del siglo
XVIII espafiol. Cabe destacar entre
las diez obras de la sala, el cuadrito
de gabinete, Muchacha durmiendo, que
se muestra por primera vez tras su
reciente adquisicion y que se exhibe
en una “cdmara oscura”.

La segunda mitad del siglo XVIII

abre la sala quince a los temas popula-
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CULTURA

Todos los
géneros y los
temas, y también
los diferentes
soportes y
técnicas,

se mezclan

en esta inédita
exposicion

res que muestran una clase social en
ascenso y personas de oficios diversos
que incluian ya a la mujer, indepen-
diente y liberal. Asi, Tres viajeros aéreos
favoritos de Rigaud -restaurada para
la muestra- retrata aspectos curiosos
de fines de siglo como fue el ascenso
en globo en Londres, en 1784, que
protagonizé junto a dos hombres una
actriz y modelo, la primera mujer en
subirse en globo aerostitico.

Acercindose al final de la mues-
tra, la maqueta del Gabinete de
Ciencias Naturales que Villanueva
presentd a Carlos III, que con el
tiempo seria el Museo del Prado,
preside el decimosexto ambito en el
que los bocetos, cuadros de gabinete
y pequeiios retratos de Goya se exhi-
ben bajo la luz real de la claraboya de
esta sala. Muestra de su excelencia a
la hora de retratar son dos diminutos
redondeles de cobre -dos de las obras
mas pequenas de la exposicion- que
retratan a dos miembros de su fami-
lia politica.

Es la pintura de pequeiio formato
del siglo XIX, presentada como la
decoracion de un abigarrado salon
de la época, la que pone fin a este
intenso y concentrado recorrido.

Los romanticos seguidores de
Goya, como Alenza o Lucas, se unen
a los preciosistas Jiménez de Aranda
y Pradilla en un siglo en el que la
burguesia y la mujer toman una espe-
cial relevancia, como demuestra la

exotica modelo del cuadro recién res-
taurado de Palmaroli, En vue. El refi-
nadisimo y también exdtico Fortuny
protagoniza esta ultima sala junto a
Madrazo, Rosales o Carlos de Haes.
Y, antes de que el visitante concluya
su personal recorrido, se encontrara
a la salida con una curiosa despedida,
un pequeio guifio de nuestro tiem-
po, la Gioconda (del Prado) repre-
sentada por una tarjeta postal de
principios de siglo que recoge en su
reverso la noticia del robo del origi-
nal del Louvre en 1911, anotada por
su duefo y donada al museo por su
nieto Juan Alberto Garcia de Cubas,
autor del disefio del montaje de la
exposicion. La amarilleada postal de
la Gioconda testimonia en el colofon
de la exposicién el proceso universal
de miniaturizacién del Museo y del
arte que se produce gracias a la foto-
grafia y la reproduccion mecanica de
nuestra edad contemporanea.

RESTAURACION

Durante poco méis de un afo
y gracias a la colaboracion de Ia
Fundacién Iberdrola como miembro
protector del programa de restaura-
ciones, el Museo del Prado ha reali-
zado un extraordinario esfuerzo en
limpiar y restaurar mas de setenta de
las obras que se muestran en la expo-
sicién para presentarlas en las condi-
ciones idéneas y que el espectador
pueda apreciar la belleza especifica
que encierra cada una de las piezas.

La restauracion de cada una de
estas obras, eliminando los barnices
oxidados y restableciendo la perfecta
armonia de las relaciones tonales (los
colores envejecen de manera diferen-
te: los tierra se oscurecen y los blan-
cos se mantienen), permite observar
con detenimiento la precisiéon de las
pinceladas y, con ello, la lectura ori-
ginal de cada pieza. Por lo tanto, este
trabajo de restauracién supone un
complemento adicional a esta expo-
sicién para sacar el méximo partido
a la apreciacion de la imaginacion, el
dominio de la técnica y la capacidad
de innovacion de cada autor en obras
destinadas a la intimidad.



EDUARDO ARROYO:
RETRATOS Y RETRATOS

Con un titulo intencionadamente redundante, Ia exposicion “Eduardo Arroyo: retratos y

retratos”, que retine mds de un centenar de obras del artista, estd centrada en dos aspectos

muy presentes en su trabajo durante gran parte de su prolifica carrera de pintor y que, sin

embargo, hasta ahora apenas habian sido expuestos y, desde luego, nunca confrontados el

uno al otro. Esta muestra se podra apreciar del 7 de junio al 6 de octubre en el Museo de
Arte Abstracto de Cuenca, organizada por Ia Fundacion Juan March.

e trata, por un lado, de su
faceta de retratista. Arroyo
ha sido, desde sus inicios,
un pintor de retratos (y
autorretratos), interesado
tanto por personajes de fic-
cién como por personajes muy histé-
ricos y muy reales. Estos ultimos han
sido el objetivo principal a la hora de
seleccionar las obras para esta exposi-
cién: autorretratos o retratos de figuras
reales, histdricas, y no tanto representa-
ciones de personajes imaginarios.

Las 33 pinturas y dibujos y las 8
esculturas que integran esta muestra,
pertenecientes a distintas colecciones
publicas y privadas espafolas e inter-
nacionales, conforman una galeria de
retratos —algunos de ellos conocidos,
otros rigurosamente nuevos-; de per-
sonajes de la historia nacional e inter-
nacional: figuras histdricas como Isabel
la Catolica; figuras de la vida publica,
que van desde Napoleén a la reina
de Inglaterra pasando por Carmen
Amaya; escritores como Franz Villiers;
boxeadores como Marcel Cerdan; poe-
tas como Holderlin; pintores como
Soutine, Van Gogh, Rembrandt o
Richard Lindner, o santos martires
como san Sebastian... y también el
propio pintor.

AUTORRETRATO, 2011

La seleccion incluye piezas de fina-
les de los afios cincuenta, fecha de su
marcha a Paris, hasta el afio 2012, con

Fundacion March y C.F.
Fotos: Fundacién Juan March

Autorretrato, 2011

algunas esculturas y, sobre todo, tres
autorretratos muy recientes que pare-
ce haber firmado desfigurandolos —los
rostros tienen huellas de las sustancias
liquidas que el pintor ha arrojado a
cada rostro al acabarlo— cum ira et
studio, con esa mezcla de humor y
seriedad perfectamente conscientes
que nadie puede echar de menos en la
polifacética obra de Eduardo Arroyo.

LA FOTOGRAFIA

Pero Arroyo ha sido, también,
un artista enormemente interesado
por otra faceta del trabajo artistico,
una actividad para la que ain no
hace mucho solia emplearse la palabra
“retrato” (en aquellas épocas en la
que la gente aun “iba a retratarse”):

la fotografia. Y es que, desde siempre,
a Eduardo Arroyo le ha interesado
la fotografia, de modo especialmente
operativo a partir de los afios seten-
ta. Le atraia no tanto como practica
artistica —~Arroyo no es ni ha querido
ser nunca fotografo, ni mucho menos
“artista-fotdgrafo”-, sino en su papel
-nunca mejor dicho- de soporte de
la memoria familiar y social; en ultima
instancia, su poder narrativo. En este
sentido Oliva Maria Rubio, comisaria
de la muestra y autora de uno de los
ensayos que recoge el catilogo, habla
de “narraciones fotograficas”.

ENTRE PINTORES, 1975

En efecto, a Arroyo le han intere-
sado las viejas fotografias de los rastros
y los mercadillos, los desechos de los
albumes familiares y las fotografias
de autor desconocido y gentes anoéni-
mas, sobre cuyo soporte y cualidades
ha trabajado e intervenido -pintin-
dolas, cortindolas, fragmentindolas,
yuxtaponiéndolas a dibujos, pinturas
o papeles de calco, haciendo collages y
foto-collages, seriindolas- como mejor
le ha parecido y mas convenia a sus
intereses pictoricos. Las 70 fotografias,
en su mayoria inéditas y todas perte-
necientes a la colecciéon del autor, que
completan esta exposicion, testimo-
nian su trabajo con la fotografia. En
realidad este ha sido el nucleo original
desde el que se ha desarrollado el pre-
sente proyecto expositivo.
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ENTREVISTA

Madrid/Feaps y Cristina Farifias

a lectura ficil es un método
de adaptaciéon y redaccion de
textos que pretende hacer acce-
sible la informacion y la cultura
a las personas con dificultades
de comprension lectora.

El  manual, publicado por la
Confederacion Espafiola de Organizaciones
en favor de las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo, Feaps Madrid
y la empresa de servicios profesionales de
disefio para todos Creaccesible, supone la
primera metodologia completa existente en
nuestro pais sobre la redaccion de textos en
lectura facil y la posterior evaluacion de los
mismos.

La obra pretende recopilar y sistemati-
zar el conocimiento en torno a la lectura
facil y exponer lineas futuras de inves-
tigacion. La investigacién se centra en
determinar una definicion del concepto

“;\\ de lectura fécil, describir las caracteristicas

de sus usuarios principales, sistematizar las
, 1\ & 5 - pautas de redaccion de textos en detalle y

. & Ll proponer métodos de evaluacién objeti-
weR vos. También se exponen algunas buenas

N\ practicas nacionales e internacionales. Por
ultimo, se plantean algunas lineas de tra-
. - " bajo de futuro referidas a evaluacion con
Autor del primer manual completo sobre lectura facil en Espana. usuarios, disefio de ilustraciones y uso de
tipografia, entre otros.

Este tipo de libros, segun comenta
Oscar Garcia, posee contenidos de facil
comprension que beneficia a todos. Sus
propuestas no solo mejo-

Oscar Garcia

“La lectura facil resulta sonas con discapacidad

intelectual, sino también a
aquellas personas mayores

l:lt” pa 'a tOdOS” que ven mermadas algu-

nas facultades intelectua-

. les por el paso de la edad, a la poblacion
Acaba de ver la luz el PTlmeT manual Completo inmigrante con escaso dominio del idio-

sobre lectura fdcil en Espaiia: «Lectura fdcil: — ma apersonassin estudios que no saben
) C O L leer ni escribir, y por extension a toda la
métodos de redaccién Y €‘UCLlLL(lClOﬂ», cuya edicion poblacién, cuando se enfrenta a textos

ha contado con el apoyo del Real Patronato sobre féecrfiif;fa especializacion y complejidad
Discapacidad. Su autor, Oscar Garcia Muog,

especialista en lectura fdcil, cuenta en esta entrevis-
ta como surgi6 la idea de escribir este libro.

([Coémo te surgié la idea de elaborar esta
metodologia de lectura facil?

Estudiaba un master de accesibilidad
y disefio para todos. Vi que los con-
tenidos se centraban mucho en temas
de arquitectura, urbanismo, transporte
y tecnologia, pero me preguntaba qué

utonomia
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pasaba con los contenidos. Parecia que
no habia muchas soluciones, aparte de
los sistemas pictograficos. Entonces oi
hablar de la lectura facil, indagué y vi que
el conocimiento en torno a este tema era
muy disperso. Pensé que era una buena
idea intentar organizar las diferentes pro-
puestas que existian para sistematizarlas y
facilitar su difusion.

(En qué consiste este método y a quién
beneficia?

El método consiste en la formulaciéon
de propuestas concretas, por una parte, en
aspectos de expresion escrita, como orto-
grafia, gramadtica, vocabulario y estilo, y
por otra, en cuestiones relativas a edicion,
como tipografia, ilustracion, maquetacion
y produccion.

Intenta abarcar todas las facetas de
forma global para que los textos sean
realmente efectivos. Utilizar este método
beneficia a todas las personas que quie-
ran acometer proyectos de adaptacién de
textos, al tener una referencia concreta
y detallada. También es muy util para
profesionales de terapia ocupacional, edu-
cacion especial y cualquier otro que tenga
relacion con personas con dificultades
lectoras.

DIRIGIDO A PERSONAS CON
DIFICULTADES LECTORAS

(En tu opinién, para quién puede ser util
el uso de este método?

La lectura facil tiene por objetivo a
todas las personas con dificultades lec-
toras. De forma especifica, los primeros
beneficiarios son las personas con disca-
pacidad intelectual y con trastornos del
comportamiento. También resulta util
para personas mayores, con analfabetismo
funcional y extranjeros con bajo conoci-
miento de espafiol. No obstante, la lec-
tura ficil resulta util para todos, porque
cualquiera de nosotros tiene dificultades
para comprender determinados textos.
Pensemos en textos cientificos o legales,
por ejemplo.

(Seria facil su extension en estos ambitos?

Todo depende del grado de compro-
miso, que pasa fundamentalmente por

los recursos que se asignen por parte de
empresas, organizaciones y administra-
ciones publicas. Si existen esos recursos,
se deben destinar a formar adaptadores
y a desarrollar proyectos concretos para
adaptar contenidos que afecten al dia a
dia de las personas: por ejemplo, temas
laborales, contratos de cualquier tipo,

El manual es muy Util para profesionales de
terapia ocupacional, educacién especial y
cualquier otro que tenga relacion con personas
con dificultades lectoras

Guia de
lectura facil,
herramienta
de com-
prension
lectora

Al acto de
presentacion
de la guia de
Lectura facil:
métodos de
redaccion y
evaluacion,
asistieron el
secretario de
Estado de Servicios Sociales
e Igualdad y secretario
general del Real Patronato
sobre Discapacidad, Juan
Manuel Moreno Bonilla; el
director del Real Patronato
sobre Discapacidad, Ignacio
Tremirio; el vicepresidente
de FEAPS, Mariano Casado;
y el autor de la obra,
Oscar Garcia Muiioz, quien
subrayé que “todo texto
complejo se puede adaptar
para hacerlo de lectura
facil, algo que es dtil para
personas con discapacidad
intelectual, pero también
es una herramienta de
comprension lectora para
todas las personas”.

temas culturales... por poner algunos
ejemplos. Cuando se empiecen a exten-
der, la demanda de las personas sera
inmediata, como resulta con los bloques
de viviendas: todo el mundo espera que
tengan ascensor.

[Qué se necesita para que lo utilicen?

Para conseguir su extensiéon, hace
falta formar a los profesionales y que, a
través de la practica, se convenzan de la
utilidad en su trabajo. Las empresas y el
Estado deben tener un papel importan-
te en fomentar su uso y su promocién.
Finalmente, las organizaciones vincu-
ladas a los grupos beneficiarios deben
integrar mds en su dia a dia el uso de
la lectura facil para normalizarla y gene-
ralizarla. En este sentido, creo que el
proyecto Pathways de Feaps es una ini-
ciativa acertada que contribuye a estos
objetivos.
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Coordinacion: Cristina Farinas

GUIA DE DANO

CEREBRAL
ADQUIRIDO
sta
Eobra
pre-
senta

pautas
sencillas
que ayu-
darén a
afrontar
muchas
de las
situacio-
nes en que se encontrara
una persona que ha sufrido
un dafo cerebral y contri-
buiran a disminuir la sensa-
cion de angustia y desam-
paro que puede surgir en
sus familias cuando reciba
el alta hospitalaria.

El libro hace una introduc-
cion sefialando que acabo
de sufrir un dafo cerebral
y estoy experimentando
muchos cambios. Mi cuer-
po y mi mente ya no res-
ponden como antes y voy
a necesitar mucha ayuda
por parte de las personas
que me estan cuidando. En
esta guia os voy a contar

Autonomia
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pautas sencillas, que van a
suponer herramientas muy
utiles para ayudaros, en
los primeros momentos,

a afrontar muchas de las
situaciones que os encon-
traréis. Y en el caso de mi
familia, hara que disminuya
esa sensacion de angustia
y desamparo que puede
surgir cuando reciba el alta
hospitalaria.

Ademas define el dafio
cerebral adquirido como
aquel que hace referencia
a cualquier lesion sobre-
venida en un cerebro pre-
viamente desarrollado, con
independencia del origen
causal.

En cuanto a la etiologia
del dafo cerebral adqui-
rido, se expone que las
causas del dafo cerebral
adquirido no evolutivo
son multiples: accidentes
cerebrovasculares, trauma-
tismos craneoencefalicos,
patologia tumoral, ence-
falopatias postandxicas,
encefalomielitis, etc. Las
mas frecuentes son las dos
primeras.

Titulo: He sufrido un
dano cerebral, y ahora
cqué? Una guia de
pautas de manejo fisico,
cognitivo-conductual y
social

Autor: Ceadac

Editorial: Imserso

LAS
ORGANIZACIONES
CON DISCAPACIDAD,
HACIA UN CAMBIO
OBLIGADO

sta guia esta orienta-
da para ayudar a los
lideres y gestores de

organizaciones y sistemas
que atienden a personas
DI/DD a responder con
éxito a los retos actuales
en cuanto a la disminucion
de recursos, las necesida-
des recientes, los recortes
en las fuerzas de trabajo,

la fragmentacion de los
servicios, los problemas de
calidad, los cambios estruc-
turales, la emergencia de
entidades de prestacion de
servicios publico-privados,
y las expectativas de mayor
transparencia y responsa-
bilidad. Los autores trazan
una serie de estrategias

de cambio de sistema, ya
probadas, para iluminar el
camino hacia un proceso
de prestacién de servicios
mas eficaz, eficiente y sos-
tenible.

Dada la actual situacion
econdmica, los programas
de bienestar social se veran
forzados a hacer cambios
drasticos en los proximos
afos, y las organizaciones
que atien-
den a
personas
con disca-
, pacidades
intelec-

El cambio en
lag organizaciones
e discapacidad

en una
situacion
vulnera-
ble.

Titulo: El cambio en
las organizaciones de
discapacidad
Autores: Robert L.
Schalock y Miguel
Angel Verdugo
Editorial: Alianza
Editorial



ASPECTOS DE LAS
PERSONAS MAYORES
EN ESPANA

n cuanto a los objetivos del
programa, se comenzoé con

el proposito de mejorar la
situacion y tratamiento de los
recluidos; mas la investigacion
realizada y la propia practica,
mostraron la importancia de
los factores familiares y de
otros sociales, los cuales fueron
asumidos al adoptarse el obje-
tivo de la prevencion. Objetivo
este que, por cierto, se aplica
en varios momentos: antes
de infringir las normas pena-
les, procurando neutralizar los
riesgos del ambiente familiar y
social; las de detencion, contri-
buyendo a que sea tenida en
cuenta la discapacidad intelec-
tual, como posible causa exi-
mente o atenuante y también
como factor a considerar en la
determinacion de los recursos
penitenciarios;
y al término
de la reclu-
sion, para
evitar la rein-
cidencia.

INFORME 2010

Titulo:
Informe
2010. Las
personas
mayores

en Espaina. Datos
estadisticos estatales y por
comunidades autonomas
Autor: Imserso

Editorial: Imserso

PERFIL DEL
PENSIONISTA,
ANALISIS DE DATOS

a disposicion adicional
quinta del Real Decreto
357/1991, de 15 de marzo,

por el que se desarrolla en
materia de pensiones no con-
tributivas la Ley 26/1990, de
20 de diciembre, por la que

se establecen en la Seguridad
Social prestaciones no contri-
butivas, crea el Fichero Técnico
de pensionistas no contributi-
vos, que debe contener todas
las pensiones no contributi-
vas de jubilacién e invalidez
gue estén en vigor en cada
momento. La constitucion y
actualizacion permanente de
dicho Fichero es atribuida al
Imserso.

Esta publi-
cacion es el
resultado
del anali-
PERFIL DEL PENSIONISTA [HEJeEIeH
datos que,
referidos a
diciembre
de 2011,
figuran en
el Fichero
que sobre
estas pres-
taciones tiene constituido el
Imserso y que es actualizado
permanentemente. Unicamente
son objeto de analisis aquellas
variables que, en principio, se
han considerado mas signifi-
cativas para poder determinar
el perfil tipo del pensionis-

ta no contributivo. No solo
establece una vision global
del conjunto del territorio
espafiol, sino que también,
sirve de punto de referencia
comparativo respecto al que
ofrecen de forma especifica
las distintas comunidades y
ciudades autonomas y, de
este modo, permite conocer
y resaltar tanto las similitudes
como las diferencias que se
ponen de manifiesto en fun-
cién del ambito territorial que
se analice.

Titulo: Perfil del
pensionista no contributivo
de la Seqguridad Social

y beneficiario de
prestaciones sociales y
economicas de la Lismi.
Diciembre 2011

Autor: Imserso

Editorial: Imserso

DISENO DE SISTEMAS
TIC ACCESIBLES:
BENEFICIOS

©Es
¢impor-
tante

disefar
sistemas y
servicios TIC
convencio-
nales que
también
puedan uti-
m=== lizar las per-
sonas con
discapacidad? Este documento
presenta los principios que
rigen el disefio de sistemas y
software accesibles y los bene-
ficios que aportan a la gran
variedad de usuarios.
Promueve la creacion de un
plan coherente para desarrollar
futuros servicios y sistemas TIC
accesibles, y para ello identifica
las prioridades a corto, medio
y largo plazo.
El Ceapat ha traducido este
documento con la intencion de
promover la reflexion y contribuir
a un cambio significativo en el
desarrollo de TIC accesibles.

Titulo: El futuro de las TIC
accesibles

Autor: The Institution

of Engineering and
Technology (IET)

Editorial: Ceapat
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Deportes

Coordinacién: Cristina Farifias

spaﬁa consigue once
medallas en la IV Copa
del Mundo celebrada

en Segovia

La seleccion espanola

de ciclismo adaptado
finalizé el 16 de junio

su participacion en la

IV Copa del Mundo de
Ciclismo Adaptado, que
se ha disputado durante
tres dias en la villa de
Cuéllar (Segovia), con un
total de once medallas
(tres oros, cinco platas y
tres bronces), de las que
siete se lograron el primer
dia de la competicion en
las contrarrelojes y otras
cuatro en las pruebas

en ruta.

utonomia
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| dltimo galardén espanol

fue Raquel Acinas (C2), que

finalizo segunda en la com-

peticion en ruta. La paraci-

clista espanola llegd a meta

a un minuto de la estadouni-
dense Allison Jones (1:06:34), que
cruzé la linea de meta de la mano
de su compatriota Jamie Whitmore,
de la categoria C3. Acinas sufrié en
esta prueba después de que la checa
Tereza Diepoldova la dejara en la pri-
mera vuelta, pero la logro alcanzar en
la tltima vuelta.

El ultima dia de competicion tam-
bién participaron César Neira (C4),
Roberto Alcaide (C4) -que pinché en
la primera vuelta- y José Diego Jara
(C5) que, a pesar de que se esperaba
que pudieran lograr algin metal mas

El combinado nacional, dirigido
por Félix Garcia Casas, logra once
medallas, siete en las contrarrelojes
y cuatro en ruta

para la seleccion, terminaron octavo,
noveno y decimotercero, respectiva-
mente.

El balance total del combinado
nacional dirigido por Félix Garcia
Casas, en estos tres dias de compe-
ticion, ha sido de un total de once
medallas.

Destacar los dos dobletes con-
seguidos por los tandem, categoria
B (ciclistas con deficiencia visual),
por las parejas formadas por Ignacio
Avila y Joan Font (oro en la crono y
plata en ruta) y por Christian Venge
y David Llauradé (plata en la crono
y oro en ruta); categoria en la que
Espafia es una de las naciones que
parte favorita.

IMPORTANCIA DE LAS
MEDALLAS

Raquel Acinas (C2) cosechdé un
oro en la contrarreloj y una plata en
la prueba en ruta.

Roberto Alcaide (C4) y Maurice
Eckhard (C2) lograron sendas plata
en las cronos.

Juan José Méndez (C1) obtuvo un
bronce también en la contrarreloj.

Aitor Oroza (T1) finalizd su par-
ticipacion en esta Copa del Mundo
con dos bronces, conseguidos en las
pruebas de crono y de fondo.

Un total de 230 ciclistas de 36
paises han disputado las distintas
pruebas de contrarreloj y de ruta en
esta IV Copa del Mundo de Ciclismo
Adaptado de Segovia, que se ha cele-
brado integramente en Cuéllar.

Esta competicién forma parte de
un conjunto de tres que comenzaron
con las de Merano (Italia), esta de
Cuéllar (Segovia) y finalizard con la
de Metane (Canad4), de agosto, en la
que, ademas, se conocerd a los vence-
dores absolutos de todas las categorias
y divisiones.



Madrid/RAP y CPE

n la competicion, que sir-
vid como preparacidén para
el Campeonato de Europa
que tendra lugar el proxi-
mo mes de noviembre en
Turquia, tomaron parte
diez selecciones masculinas -entre
las que, ademas de la seleccion
espaiiola absoluta, se encontraba
un combinado espafiol de jovenes

promesas que finalizo en novena
posiciéon- y cuatro equipos feme-
ninos.

En categoria masculina, las diez
selecciones participantes se encua-
draron en dos grupos. En el grupo
B, compitié la seleccion absolu-
ta, Espafa “A”, junto a Bélgica,
Dinamarca, Portugal y Suecia. El
conjunto espafol, que no encajo
ninguna derrota, inicié el torneo
venciendo a Bélgica por la minima
(54). En el segundo choque se
midi¢ a Dinamarca, a quien gano
por un marcador mas holgado (6-2).

En el tercer encuentro de la fase
de grupos, Espafia se enfrentd al
rival mas débil, Portugal, a quien
logré endosar un contundente 12-2.
Y, finalmente, en el choque que
cerraba la fase regular, se midié a
la potente Suecia, a quien también
fue capaz de superar por un ajusta-
do 54.

En semifinales, la seleccion espa-
fola volvié a verse las caras con
una de las mejores selecciones del
mundo, Finlandia, vigente campeo-
na paralimpica y europea, a quien
vencié por 9-2.

Y en el encuentro decisivo,
Espana “A” tuvo que hacer frente
a una peligrosa Republica Checa,
ante la que lograron la victoria y el
titulo tras llegar al término del tiem-
po reglamentario con un marcador
de 3-1.

En la seleccion espafola
absoluta compitieron jugadores
que ya estuvieron presentes en
el ultimo Europeo, como Jesus
Santana (Canarias), José Daniel
Ferndndez (Chamartin), Roman
Martinez (Aragén) y Javier Serrato
(Valencia).

La seleccion de jovenes prome-
sas, Espafia “B”, por su parte, cayo
en sus cuatro encuentros del Grupo
A, ante Republica Checa (0-10),
Finlandia (0-10), Alemania (5-8) y
Gran Bretaia (4-11). Sin embargo,
en el partido por el noveno y el déci-
mo puesto, el combinado espafol
logré superar a Portugal por 7-3 y
hacerse con el penultimo puesto de
la clasificacion final.

Este combinado “B” estuvo for-
mado por jugadores jovenes, algu-
nos de los cuales incluso ha llegado
a debutar con el equipo absolu-
to, como Félix Vargas (Barcelona),
Pedro Carlos Martin (Canarias),
Alejandro  Alcaraz  (Alicante),
Cristian Santamaria (Cantabria) y
Juan Pedro Solano (Cartagena).

Finalmente, la seleccion feme-
nina se hizo con la tercera plaza
tras vencer a Suecia (4-1) y caer
ante Finlandia (2-9) y Alemania
(6-9). El combinado femenino espa-
nol contd con la participacién de
Lidia Bafios (Murcia), Laura Belle
y Eukene Esain (Aragon), Miriam
Montes (Madrid) y Cristina Laso
(Tetuan).

En el apartado individual, los
méaximos goleadores del campeona-
to fueron, en categoria masculina,
el canario Jesus Santana, con 24
tantos, y en categoria femenina, la
aragonesa Laura Belle, con 14.
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R

e este modo, Espana

logra uno de los obje-

tivos previstos para

este torneo: hacerse

con una de las pla-

zas para el proximo
Campeonato del Mundo, que ten-
dra lugar en Goyang (Corea del Sur)
en 2014.

El equipo espafiol, que también
conquisté la medalla de bronce en
el pasado Campeonato de Europa,
celebrado en la ciudad israeli de
Nazareth en 2011, mantuvo la igual-
dad en el marcador hasta la conclu-
sion del tercer cuarto, con escasas
diferencias a favor de uno u otro

utonomia
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combinado. Con todo por decidir
en los tltimos 10 minutos, los juga-
dores de Oscar Trigo dieron el resto
y lograron un parcial de 14-21, con-
quistando la medalla de bronce con
un resultado final de 56-65.

Espafa protagonizo una sensacio-
nal actuacion en este Campeonato
de Europa de Baloncesto en Silla de

Ruedas, con seis victorias y tan solo
dos derrotas (sufridas, precisamen-
te, ante el campeodn y subcampedn a
la postre del torneo, Gran Bretana
y Turquia). En la fase de grupos, el
equipo masculino espafiol se impu-
so a Suecia (60-54), Israel (75-57),
Francia (56-40) y Polonia (63-45),

pero cayé derrotada ante Turquia



Salsluths

(49-63). En cuartos de final vencio a
Italia por 65-56, pero en la ronda de
semifinales no pudo superar a Gran
Bretafia en un encuentro igualadisi-
mo que finalizé 69-72.

La escuadra masculina estuvo
formada por Francisco Sanchez Lara
(clase 1.0) y Jordi Ruiz (2.5), del

Padova Millenium; Francisco José

Sanchez (1.0) y Roberto Mena (4.0),
del Fundacién Grupo Norte; Jaume
Llambi (1.5), Carlos Vera (3.0), Pablo
Zarzuela (3.0) y Alejandro Zarzuela
(3.0), del CD Fundosa ONCE; Jesus
Romero (4.0), del Clinica Rincén
Amivel; Ismael Garcia (4.0), del BSR
Ace Gran Canaria; Asier Garcia
(4.0), del Lagun Aro Bilbao; y David
Mouriz (2.5), del CD Amfiv Vigo.
Junto a ellos estuvieron presen-
tes el seleccionador nacional, Oscar
Trigo, el ayudante de entrenador,
Javier Pérez, el team manager, Juan
Manuel Burdalo, los preparado-
res fisicos Javier Lopez y Abraham
Carrion, y Francisco Rosa, en
representacion de la Federacién
Espafiola de Deportes de Personas

con Discapacidad Fisica (FEDDF).

Por otro lado, la seleccion feme-
nina finalizé el campeonato en la
quinta posicién, igualando de este

modo el resultado obtenido en
Nazareth 2011. Las jugadoras espa-
folas lograron en la competicion un
total de tres victorias y tres derrotas.
En la fase inicial del torneo se impu-
sieron a Israel (63-37), pero cayeron
ante Francia (43-56) y Alemania
(70-38). En cuartos de final, el equi-
po dirigido por José Miguel Lopez
volvio a perder ante Gran Bretana
(32-55).

De este modo, Espafia jugd dos
encuentros adicionales por dirimir
las posiciones que van de la quinta
a la octava: en el primero de ellos,
derroto a Italia por un contundente
22-72 y, en el segundo, hizo lo pro-
pio con Turquia, a quien vencio por
59-39.

A pesar de la quinta plaza cose-
chada, las jugadoras espafiolas no
han conseguido hacerse con ningu-
na de las cuatro plazas disponibles
para el proximo Campeonato del
Mundo de 2014.

El combinado femenino lo for-
maron: Lourdes Ortega (1.0), del
Zuzenak; Sira Moros (2.5), del CAI
Deporte Adaptado; Maria Cruz Ruiz
(2.0), del Servigest; Judith Nufez
(2.0) del F.C. Barcelona Unes;
Almudena Montiel (2.0), del CD
Fundosa ONCE; Lucia Soria (2.5),
Esther Torres (4.0) y Sara Revuelta
(1.0), del D.I. Alcorcén; Sonia
Ruiz (2.5), del Fundaciéon Grupo
Norte; Natividad Saiz (4.5), del Bera
Bera; Victoria Alonso (4.0), del CD
Amfiv, y Virginia Pérez (4.5) del
EMSV Getafe.

Ademas, estuvieron junto a ellas
los cinco miembros del cuerpo técni-
co: José Miguel Lopez, Francisco José
Ramirez, Jestis Maestre, José Manuel
Artacho y Juan Carlos Garcia.

Autonomia
personal




“Trabajamos para las personas con
enfermedades poco frecuentes y sus familias”

ueridos lectores de la revista
Autonomia Personal: con motivo de mi
nombramiento como nuevo director-
gerente del Centro de Referencia Estatal

de En

edades Raras (Creer), quisiera compartir

con todos vosotros las primeras impresiones y
reflexiones que voy desvelando, después de estos
primeros meses en el centro.

El Centro de
Referencia
Estatal de
Enfermedades
Raras impulsa
en todo el
territorio del
Estado una
atencion
integral
igualitaria

Autonomia
personal

Mi amplia experiencia viene
del sector de personas
mayores, por lo que pueden
imaginar mi gran sensibilidad
y bagaje profesional en los
servicios sociales. Todo ello ha

hecho posible que afronte este

nuevo momento profesional
con gran ilusion y renovada
motivacion.

Pero esto no seria suficiente
si el equipo profesional del
Centro de Referencia Estatal
de Enfermedades Raras no
tuviera esas mismas ganas

e ilusiones. Puedo asegurar
que es asi. El gran grupo
profesional y humano con el
gue contamos, hara posible
“crecer” y desarrollar ain mas
nuestro trabajo para y por las
personas con enfermedades
poco frecuentes y sus familias.

Aitor Aparicio Garcia
Director-gerente del Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras»

Como nuevo director gerente, espero y deseo
gue nuestro centro siga siendo referencia

para todas las administraciones, asociaciones,
fundaciones... que cada dia trabajan y se
esfuerzan por construir una sociedad donde
sea posible que las personas con enfermedades
minoritarias participen en la toma de decisiones
sobre su calidad de vida.

Pero, ademas, siendo conscientes del pilar
importante de esta labor, nos esforzamos por
conseguir que se potencien y creen espacios
comunes para compartir vida y apoyos mutuos.

Por eso, el Centro de Referencia Estatal de
Enfermedades Raras seguira abriendo sus puertas
como centro especializado, impulsando en todo
el territorio del Estado una atencion integral
igualitaria.

Estamos en el afio 2013, declarado por el Consejo
de Ministros y a propuesta de la ministra de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, el Afio
Espafol de las Enfermedades Raras. Un afo para
avanzar en nuestros objetivos, contando con la
plena dedicacion de todos los profesionales del
Centro de Referencia Estatal de Enfermedades
Raras, y lograr que se fortalezcan los tejidos
asociativos, que surjan nuevos planes y nuevas
propuestas.

Gracias por vuestra atenta lectura
y hasta pronto.
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