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Bajo el término de Paralisis Cerebral se conoce la alteracion de la postura y
del movimiento que a veces se combina con alteraciones de las funciones
superiores, producidas por una lesién no progresiva, a nivel del sistema
W nervioso central. Actuaimente es la causa mas frecuente de discapacidades
“%N motdricas en los nifios. En Espafia, alrededor del 1,5 por 1.000 de la poblacion
parai'\sis b tiene Pardlisis Cerebral, una lesion que puede afectar a personas de cualquier
cerebra gy raza y condicion social a la que dedicamos el Dossier de este ndmero.
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a incorporacion de las personas
con discapacidad al mundo
laboral constituye, uno de los
objetivos prioritarios de las
politicas de empleo de la Unién
Europea. Tres son los grandes
objetivos fijados por el Consejo
de la Union: el pleno empleo (equiparacion,
en el afio 2010, de la tasa de empleo de las
personas con discapacidad al nivel de las
personas sin discapacidad), mejorar la calidad
y productividad en el trabajo y reforzar la
inclusion social.

OPORTUNIDADES

Y LA OCUPACION

a Directiva 2000/78/CE del Consejo, del

27 de diciembre de 2000 (transposicion a

la legislacion espafiola por la Ley 62/2003,
de 30 de diciembre, de medidas fiscales, admi-
nistrativas y del orden social), establece la obli-
gacion de los estados miembros de prohibir la
discriminacion en el empleo por motivos de
discapacidad, recomendando medidas positivas
de igualdad de oportunidades y la adopcion de
ajustes razonables que eliminen las barreras y
los obstaculos en el acceso al empleo y en las
condiciones de trabajo.

.

spafia, como pais miembro de la Unién, y

en cumplimiento de las recomendaciones

de ésta a los Estados miembros, ha lleva-
do a cabo, en los dltimos afios, diversas medi-
das en los &mbitos de la intermediacion labo-
ral, la formacion, la contratacién, la promocién
de la iniciativa empresarial, la lucha contra la
discriminacion y la igualdad de oportunidades
en el empleo, etc, todas ellas necesarias para
adaptar las normas y practicas de las politicas
de empleo a las necesidades y particularidades
de las personas con discapacidad.

pesar de los esfuerzos realizados, toda-

via, en la actualidad, y asi lo sefiala el Il

Plan de Accién para las personas con
discapacidad 2003-2007, subsisten obstéaculos
considerables, resistencias sociales, problemas
y necesidades que es imprescindible identificar
y erradicar; tales como carencias de formacion
de las personas con discapacidad, precariedad
y poca estabilidad en el empleo, ausencia de
servicios especificos que ayuden a la insercién
laboral, prejuicios y barreras sociales e incapa-
cidad de los agentes sociales (administracion,
empresarios, sindicatos y asociaciones de dis-
capacitados), para articular conjuntamente
politicas integradoras.

stos problemas, asi como la necesidad de

crear estrategias para medir el impacto

que las politicas “activas” tienen sobre el
empleo de las personas con discapacidad, van
a ser, sin lugar a dudas, cuestiones de debate y
reflexion en los proximos tiempos; reflexiones
que contribuiran a dar sentido sustancial a
palabras tan en boga en la actualidad como
igualdad, autonomia, dignidad, solidaridad, y
que, en definitiva, ayuden a luchar contra la
discriminacion en el empleo de las personas
con discapacidad.

Minus¥al' 4
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Convenio Marco para fomentar

MADRID / MINUSVAL

ealizar actividades de
interés comuin en
materia de accesibili-
dad en Internet es el
principal objetivo del Conve-
nio Marco de colaboracion fir-
mado por el IMSERSO, la
Organizacion lberoamericana
de Seguridad Social (OISS),
IBERMUTUAMUR vy la Funda-
cion CTIC.
Un convenio que tiene por
objeto establecer el entorno
de referencia para la accion
coordinada entre las entidades
firmantes tanto sobre el inter-
cambio de experiencias Yy
conocimientos en el ambito
de la accesibilidad web como
sobre el desarrollo de aquellas
actuaciones encaminadas a
potenciar la investigacion, el
estudio y la celebracion de
seminarios y conferencias

la accesibilidad en la web

Adolfo Jiménez, Angel Rodriguez Castedo, Heraclio Corrales y

Roberto Pareja

sobre la accesibilidad, el des-
arrollo de actividades en mate-
ria de empleo de personas con
discapacidad en este ambito,
asi como la difusion de estas
actividades entre sus asocia-
dos y la sociedad en general.
Mediante la realizacion de acti-
vidades de interés comin se
promoverd la accesibilidad
web, a través de la colabora-
cién institucional, en el ambito
espafiol e iberoamericano.
TAW es la herramienta de
validacion de accesibilidad méas

Presentacion del libro sobre
la vida independiente

MADRID / CRISTINA FARINAS

0s modelos de vida inde-
pendiente se reflejan en
el libro, “Vida indepen-
diente. Nuevos modelos
organizativos”, de Juan José Mara-
fia, presentado en el IMSERSO, el
pasado mes de abril.
Francisco Alfonso Berlanga,
director general de Coordina-
cién de Politicas Sectoriales des-
taco que si la Ley de Dependen-
ciay la LIONDAU surgen efecto,
junto al papel de los medios de
comunicacion de hacer visible la
discapacidad, se estara hablando
de otra cosa en este campo.
“El movimiento de vida indepen-
diente ha ido creciendo, hablan
por si mismos y han hecho sus
demandas para hacerlas posibles
en todos los &mbitos de la socie-
dad,” afirmé Carlos Marfa Marti-

nez, presi-
dente de la
Obra Social
Caja Madrid.
Juan José
Marafia, autor

rl -
¥ida ieaepursgarare
Friigigy
R T T

del libro
sefialé  res- s

pecto al propésito de éste el
deseo de enriquecer a las perso-
nas con discapacidad, mostrando
el modo en qué vivimos, el mode-
lo de vida independiente, -para
acabar diciendo- “una vida en
libertad desde la responsabilidad”.
“Uno de los problemas que ha
tenido para su difusién la vida
independiente es que todas las
publicaciones estan en lengua
inglesa, el primer libro de vida
independiente también fue de
Juan José Marafia,” afirmé
Manuel Lobato del Foro de Vida
Independiente.

utilizada en castellano y permi-
te el andlisis, informaciéon y
propuesta de solucién de los
los problemas de accesibilidad
que presenta un sitio web.
Este convenio se firmo en abril
en la sede central del IMSER-
SO por el director general de
la entidad, Angel Rodriguez
Castedo; el secretario general
de la OISS, Adolfo liménez; el
director general de IBERMU-
TUAMUR, Heraclio Corrales
y el presidente de la Fundacion
CTIC, Roberto Pareja.

I

Encarnacion Orozco,
primera delegada del
Gobierno contra la
Violencia de la Mujer

ncarnacion Orozco Cor-
pas ha sido nombrada
delegada especial del
Gobierno contra la Vio-
lencia contra la Mujer.
Licenciada en derecho, ha traba-
jado activamente en la elabora-
cion de la Ley Organica de
Medidas de Proteccién Integral
contra laViolencia de Género.
Este cargo con rango de direc-
cién general, se cre6 en la Ley
Integral contra la Violencia de
Género aprobada el pasado mes
de diciembre.

Agenda

Los programas interge-
neracionales en Espara
FECHA: 28 de junio
LUGAR: Granada
INFORMACION:
Tel: 91-363-87-06

Un nuevo horizonte
para las personas
dependientes: la
domotica y las
tecnologias de la
informacién y las
comunicaciones
FECHA: 29 de junio a 1 de julio.
LUGAR: Madrid
INFORMACION:
WWW.UCm.es/cursos

Jornadas de verano de
musicoterapia
FECcHA: 1-3 de julio
LUGAR: Bilbao
INFORMACION:
Tel: 94-435-25-25

Xl jornadas y VI
internacionales de
Hidroterapia y
Actividad Acuatica
Adaptada
FECHA: 10-16 de julio
LUGAR: Céadiz
INFORMACION:
Tel: 956-363-050

Curso de verano: La
atencion a la
dependencia a debate
desde una perspectiva
internacional
FECHA: 14-16 de julio
LUGAR: San Sebastian
INFORMACION:
www.seg.social.es/imserso

1805-2005: doscientos

anos de Educacion de

Sordos en Espafia
FECHA: 8-12 de agosto
LUGAR: Madrid
INFORMACION:
WWW.UCM.es/cursos

Concurso fotografico
FEAPS 2005
FECHA: Hasta el 30 de sep-
tiembre
LUGAR: Madrid
INFORMACION:
Tel: 91-556-74-13
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Titulo:
El amor que
nos cura

Autor:
Boris Cyrulnik

Editorial:
Gedisa

Titulo:
Ajedrez.

Autor:
Rubén Gallego

Editorial:
Alfaguara

AMAR A LOS DEMAS

s este un libro en el que se habla de

la capacidad humana para autorrege-

nerarse de determinadas heridas, a
través de los demaés, “De la afectividad coti-
diana de las personas que esta cerca de él”.
A partir de un termino conocido como
Resiliencia”, Boris Cirulnik, neurdlogo, psi-
quiatra y psicoanalista actualiza conceptos
de las teorias psicoanalistas sobre los trau-
mas, buscando sus vinculos con el entorno.
“Para poder tender la mano a un agonizan-
te psiquico y ayudarle a volver a ocupar un
lugar en el mundo de los humanos es indis-
pensable una labor de construccién de sen-
tido”.“Amar los porqués es un factor de
resiliencia precioso pues permite volver a
tejer los primeros puntos del vinculo des-
garrado” Un libro que nos invita conocer-
Nos a nosotros mismos a través de los
demas, cuando son los demas los que
dotan de sentido los acontecimientos, para
ello aborda la importancia de la memoria
para rastrear en los hechos, el relato del
acontecimiento como factor de resiliencia.

Boris Cirulnik nos introduce en el

mundo de la psicologia de forma apasiona-
da, nos invita a conocernos a través de los
otros. A buscar el porqué de nuestros
apegos o desapegos, de nuestras busque-
das afectivas.

EL PODER DE LA AMISTAD

s Rubén Gallego uno de esos escri-

tores en los que su vida se confun-

de con la escritura, 0 por decirlo
mejor, en los que la escritura es su vida.
Rubén Gallego del que se ha publicado,
también en Alfaguara “Blanco sobre
negro” retoma en este nuevo libro su
experiencia en distintos orfanatos y cen-
tros de Rusia.

Sin perder el humor y con una gran
capacidad de observacién Rubén nos
acerca a la relacion de dos amigos, depen-
dientes el uno del otro para sobrevivir en
distintos orfanatos. Lo hace con serenidad
y una gran capacidad de analisis. La narra-
cion se sucede de forma dialogada, mor-
daz e irénica, sin caer en sentimentalis-
mos, nuestros protagonistas saben que
solo cuentan con su inteligencia para
hacer frente a la adversidad.

DESPERTAR A LAVIDA

liver Sacks, es un médico néuro-

logo, del cual Anagrama ya publi-

co en Espafia su afamado libro
“El hombre que confundi6 a su mujer con
un sombrero”. En éste que ahora se edita,
objeto de una famosa pelicula protagoni-
zada por Dustin Hofman, Oliver Sacks se
acerca al mundo de una serie de pacientes

(Miver Sacks

<
r

Desperfares

Titulo: a los cuales trat6 en el hospital Monte
Despertares |Carmelo de Nueva York cuando padecian
una enfermedad conocida con el nombre
Autor: de “encefalitis letargica”.
Oliver Sacks | Retrospectivamente, cuando gracias a un
medicamento conocido como L-Dopa,
Editorial: estos pacientes ya habian “despertado” de
Anagrama esta enfermedad del suefio, Oliver Sacks
2005 se acerca a la fascinante historia de estos

personajes engrandeciéndola de forma
conmovedora, como si la enfermedad, més
que una tara de la persona fuese un rasgo
mas de ella, una caracteristica que la defi-
ne en un momento de su vida, sumandose
a su personalidad sin menoscabarla, sino,
en muchos casos, enriqueciéndola.

PUBLICADO EN MINUSVAL HACE 30 ANOS

En Abril de 1975 nos haciamos eco de la iniciativa del
Ayuntamiento de Palma de Mallorca para hacer mas
accesible la ciudad.
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Exposiciones

BARCELO
EN CIUDAD DE MEXICO

Museo Rufino Tamayo
12 de mayo-7 agosto 2005

B

arcel6 en un heredero de su siglo,
asimil6 las corrientes pictoricas
del siglo veinte, y fundamental-
mente, el impresionismo abstracto, el
informalismo... la pintura matérica, de una
forma sorprendente. Si un buen pintor es
aquel que asume su lugar en la historia de
la pintura, con capacidad para proyectarse
en el futuro, es éste el caso de Barcel.
Hablar de Barcel6 es hablar de su capaci-

dad para dialogar con la pintura a través de
la pintura, de concebir interreferencias irénicas dentro de su propio lenguaje pictorico, es decir
asumir su propio lugar dentro de la historia de la pintura, dando lugar a una recreacion de las
cosas desde la pintura provocando una suerte de metamorfosis de la materia hacia la naturaleza.
Ahora, en Ciudad de Mexico, la Sociedad Estatal para la Accion Cultural Exterior (SEACEX),
organiza una retrospectiva de su obra, comisariada por Christian Dominguez, la exposicion se

podra visitar en el Museo Rufino Tamayo desde el 12 de mayo al 7 de agosto del 2005.

GUINOVART
Y SUTIERRA

Centre Cultural de
% Caixa de Girona

| 14 de julio-28 de
agosto 2005

ras con mayor personalidad del panorama artistico

espanol. Ligado en un primer momento al grupo

Dau al Set, y méas tarde uno de los fundadores del
grupo Tahull, las raices de Guinovart se encuentran en
el medio natural y en las sensaciones que éste es capaz
de provocar. Desde un principio, descubre en su trayec-
toria artistica, que el objeto en si resulta mas auténtico
que pintado y denuncia la ficcion de la pintura en una
obra titulada El trigo (1948). En ella, el artista sustituye
el trigo pintado por granos de trigo y espigas auténti-
cas, directamente encoladas sobre la tela de modo que
la materia, real y palpable, sustituye la ficcion de la pin-
tura. La obra de Guinovart, de gran sensualidad y rique-
za matérica, es resultado de un dialogo entre la cultura
popular, especialmente mediterranea y latinoamericana.

Josep Guinovart (Barcelona, 1927) es una de las figu-

LOSTRACIOS, TESOROS
ENIGMATICOS DE BULGARIA

CaixaForum
Del 15 de abril al 31 de julio
de 2005

a exposicion nos desvela

Llos Ultimos descubrimien-

tos arqueoldgicos realiza-
dos en territorio bulgaro a través
de una seleccion de las piezas
mas notables y singulares halla-
das, procedentes de una treintena
de museos bulgaros. Aunque el
acento recae en la cultura tracia,
también se exhiben algunos obje-
tos especialmente relevantes de
las culturas que la precedieron en
los Balcanes orientales.

Agenda Cultural

BARCELONA

Caixaforam

(Fundacion la Caixa)

* Rinele Diijkstra. Retratos.
Del 8 de junio al 21 de
agosto 2005

* La Banhaus se divierte.
Fiestas y vida cotidiana
29 de junio al 4 de
septiembre 2005

Fundacion Joan Mir6
* Joun Mir6.
De la figuracion al gesto
| de julio al 4 de
septiembre 2005

MADRID

Biblioteca Nacional

* El Quijote,
biograffa de un libro
11 de abril al 2 de octubre
de 2005

M.N.C.A Reina Sofia

* Joan Massanet
24 de mayo al 29 de
agosto de 2005

« Eulalia Valldosera
24 de mayo al 26 de junio
de 2005

e Juan Gris
21 de junio al 19 de
septiembre de 2005

Museo Thyssen

« Camille Corot (1796-1875).
La memoria entre el
plein-air y el salon
7 de junio al 11 de
septiembre 2005

VALENCIA

IVAM

« Fire under thes ashes.
De Picasso a Basquiat
5 de mayo al 28 de agosto
de 2005

« Dali'y el Quijote
17 de mayo al 28 de agosto
de 2005

MinusVal' 7
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COMPARECENCIAS
EN EL CONGRESO

Lopez Rio, representante de
ASPACE

“La Ley de Atencion a la Dependencia
debera garantizar un futuro adecuado
para las personas con paralisis cerebral y
sus familias, siendo por tanto necesaria la
implicacion del colectivo en este proyec-
to. El movimiento asociativo esta com-
prometido en la bisqueda de soluciones
teniendo siempre presentes los valores
que lo han guiado: la participacion, la
democracia, la €tica, la transparencia, la
solidaridad y el trabajo en equipo”.

Campuzano y Canadés,
Grupo Parlamentario de
Convergencia y Unié

“Para nosotros va a ser fundamental
que la Ley de Atencion a la
Dependencia garantice a los gobiernos
autondmicos los recursos suficientes”.

Paulino Azua, director gerente
de FEAPS

“Estamos convencidos de que el certifi-
cado de minusvalia es una buena herra-
mienta como uno de los umbrales de
entrada al sistema de dependencia y
estamos més convencidos alin de que el
hecho de tener un 33 por ciento de
grado con diagndstico de discapacidad
intelectual deberfa ser suficiente para
acceder a los recursos del sistema”.

Bayarri Catalan, exdirector
general del Instituto Catalan de
Asistencia y Servicios Sociales,
ICASS

“De la cartera de servicios, quiero desta-
car que serfa muy positivo que se traba-
je centificamente, al disponer de docu-
mentos de qué servicios pueden ser
necesarios en el futuro como han de
evolucionar esta cartera de servicios”.

Coordinacién: Cristina Farifias

El proyecto de Ley de Dependencia
estara en las Cortes este ano

n su intervencion en

el Debate sobre el

Estado de la Nacion,

en el Congreso de
los Diputados, el presidente
del Gobierno, José Luis
Rodriguez Zapatero, reafir-
mo su compromiso de que
en el Ultimo trimestre del
afio el Ejecutivo aprobara el
proyecto de ley de Depen-
dencia configurara el "cuarto
pilar del Estado de bienes-
tar".

Rodriguez Zapatero subra-
y6 que el Gobierno ha
demostrado que “mas creci-
miento y mas politica social
es posible” y asegurd que en
este primer afio de gestidn,
el Ejecutivo ha mostrado res-
peto a las "promesas" y ha

i

José Luis Rodriguez Zapatero
hecho "honor a la palabra
dada" con el impulso de una
sociedad “cohesionada y
atenta con las necesidades
de los més débiles".

"Las conquistas sociales
son a la vez conquistas civi-
cas, porque los hombres y
mujeres somos mas libres y,
por ello, desarrollamos una
vida mas digna cuando el
Estado nos garantiza dere-
chos que nos ayudan a cubrir
nuestras necesidades esen-
ciales", sentencio.

Esta norma, a la que defi-
niécomo "la gran ley social",
sera la expresién "del dere-
cho a la autonomia personal:
la de quienes no pueden
valerse por si mismos y
necesitan ayuda para hacerlo
y la de quienes doblan su jor-
nada, generalmente las muje-
res", para atender a los
mayores, nifios y discapacita-
dos a su cargo.

U.G.T.: ““Un acceso equitativo a los
servicios y prestaciones’

andido Méndez
expres6  durante
una comparecencia
en el Congreso de
los Diputados que después
de varios afios de estanca-
miento social, hora es de
que la cohesién y el bienes-
tar social se vean reforzados
con el establecimiento de un
nuevo derecho universal a
los servicios de cuidados de
personas dependientes.
La opinién de U.G.T res-

pecto al Libro Blanco de

las Personas Dependientes
consiste en la defensa de
un sistema nacional de
cobertura de la dependen-
cia con las siguientes
caracteristicas; la protec-
cién a las personas depen-
dientes debe considerarse
como un derecho universal
y dentro del ambito de la
Seguridad Social, el sistema
de valoracién de la depen-
dencia ha de ser comuln
para toda Espafia, los pro-
gramas de cuidados deben

orientarse a mantener el
mayor grado posible de
autonomia de las personas
y a que los servicios de
proximidad y ayuda domi-
ciliaria sean predominan-
tes, entre otras cuestiones
importantes.

Céandido Méndez afirmé:
“la atencion de calidad
demanda una mayor profe-
sionalizacion del sector,
para lo que es importante
un mayor esfuerzo forma-
tivo”.
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Mario Garcia: ““El sistema de FAMMA opina sobre la
, Ley de Dependencia

autonomia personal debe ser un

sistema de caracter universal™

| presidente del CERMI, - los derechos y deberes de las i de dependencia desde la Optica
Mario Garcia, en una = personas con necesidades gene- : del sector de la discapacidad”.
comparecencia ante la | ralizadas de apoyo. Para el CERMI el sistema para
Comisién del Pacto de En segundo lugar esos meca- @ la autonomia personal que se
Toledo, el pasado mes de mar- = nismos han de configurarse en el : establezca en Espafia, debe
Z0, expuso el punto de vista del . marco de un conjunto de presta-  constituir un sistema de base
Comité Espafiol de Represen-  ciones, y englobados dentro del : pdblica, de caracter universal, de

Mediante un comunicado FAMMA
dice al Gobierno que no se preci-
pite ala hora de aprobar la Ley de
Dependencia ya que considera que
es de gran complejidad, tanto por
la implicacion de la Administracién
Central como de las Comunidades
Auténomas.

FAMMA estima que este trabajo
hay que hacerlo con precision con

tantes de Personas con Disca- | sistema de la seguridad social. derechos exigibles y con unos S
. o . L . el objetivo de que se cubran las
pacidad, CERMI, sobre la cober- Y por ultimo, que existen = minimos iguales para todos los .
I . o necesidades de las personas en
tura de las situaciones de | especificidades, las cuales estan  territorios del Estado. T .
) - situacién de dependencia tanto en
dependencia, germen del cuarto . muy presentes entre las perso- En segundo lugar, la atencién . L
. . ) . . I prestaciones econémicas como en
pilar del Estado de Bienestar. nas con discapacidad, que requie- : a estas situaciones no debe Servicios
Las tres ideas basicas que : ren una consideracion propia. ligarse ni enfocarse unilateral y

defendié en relacién con la A partir de esas tres ideas | exclusivamente con las perso- ) )
implantacion de los mecanis- = bésicas el CERMI formula una . nas mayoresy por Gltimo que la Cruz Roja pide que se
mos de lucha contra la depen- | alternativa que dieron a conocer - implantacion de un sistema mantenga el puesto
dencia y la creacion de un siste- | a la sociedad en el documento | nacional para la autonomia per- de trabajo

ma nacional para la autonomia = de mayo de 2004:“La proteccion : sonal y la vida participativa ha
personal y la vida participativa : de las situaciones de dependen- : de coordinarse con el resto de Cruz Roja mantiene que se res-
se centraron en la articulacion | cia. Una alternativa para la aten- | politicas que se desarrollen en pete el puesto de trabajo de las

de una Ley, como garantia de : cion de las personas en situacion otros ambhitos. personas dependientes con
independencia de que reciban

ayuda social.
JO rnadas de OViedO: EI f:oordina~dor general _de Cruz
‘e . i o oja Espafiola, Antoni Gruel_,
La dependenma a analisis reclamé el pasado mes de abril

en la Comision del Pacto de
Toledo, al Gobierno que permita
a las personas con dependencia
mantener su puesto de trabajo,
en los casos en que sea posible y
al mismo tiempo seguir recibien-
do los servicios y prestaciones
sociosanitarias.

nas jornadas nacionales

sobre dependencia en

las que se analizo el

Libro Blanco de la
Dependencia y la situacion y el
futuro de las personas depen-
dientes en Espafia, organizadas
por CC.OOQ, tuvieron lugar el
pasado mes abril en Oviedo y
contaron con una gran participa-
cion de expertos y profesionales. La diputada del grupo parlamen-
La secretaria de Estado de Ser- tario de izquierda verde-izquier-
vicios Sociales, Familias y Disca-  calificd de “insuficiente” en cuan- : cion del sistema sanitario y los da unida iniciativa per Catalunya

Interpelaciéon de IV-ICU

Acto de inauguracion de las jornadas

pacidad, Amparo Valcarce defini6 : to a recursos y presupuestos : servicios sociales y la necesi- verds, Carme Garecia, se refirié en
el objetivo de “anclar los servi- = como en materia de prestacio- @ dad urgente de poner remedio su interpelacion del pasado mes
cios sociales como un derecho | nes.Asimismo se destac6 el @ ala misma. de abril en el Congreso al peso
de la ciudadania”, y se compro- : desequilibrio entre las distintas El secretario general de que estan llevando las familias
meti6 a llevar el proyecto de ley | Comunidades Autonomas tanto . CC.OO. de Oviedo, José Manuel que no tiene suficientes recursos

al Parlamento en el presente afio. = en el modelo de Servicios Socia- = Prieto, destacO en el acto de de servicios y que soportan
En las jornadas se planted el = les, como en numero de plazas = clausura. “no estamos ante un especialmente las mujeres y que

debate de la evaluacion del papel : residenciales, etc... problema, estamos ante una de lo que se trata es de avanzar
de las administraciones publicas En las jornadas se hizo men- . oportunidad de avanzar social y hacia el cuarto pilar del Estado
en el momento presente que se . cion a la actual descoordina- : democraticamente”. de Bienestar.
Minusval ' 9
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Tareas intelectuales
para crecer por dentro

“Casi como una droga, las tareas intelectua-
les te embeben, te hacen crecer interior-
mente, y te dan una felicidad que no te da
ningun otro tipo de tarea”. Asi se expresa
Isabel Lanzas, directora del CAMF extreme-
Ao, sensibilizada por el buen resultado del
proyecto que mantienen en comun trabaja-
dores y usuarios: la realizacion de activida-
des intelectuales, artisticas, deportivas y de
ocio, que arrasan entre los residentes y les
abren horizontes para una mejor calidad de
vida y una mayor satisfaccion personal.

CACERES
MABEL' PEREZ-POLO
Fotos: M@ ANGELES TIRADO

esto es asi, porque tan-

to la pintura como el

teatro, la musica, o el

deporte, o las manuali-
dades invitan a la participacién
activa y se incluyen como tera-
pia ocupacional para encarar la
vida con perspectivas positivas.
“El Centro de Atencion a
Minusvalidos Fisicos (CAMF)
de Alcuéscar es un centro resi-
dencial abierto que acoge a
personas con grandes discapa-
cidades que necesitan ayuda de
otra persona para las activida-
des de la vida diaria, explica Isa-
bel, con un objetivo principal:
alcanzar el maximo grado de
independencia y la plena inte-
gracion social de los 120 resi-
dentes”. Con el apoyo de un
equipo multidisciplinar de pro-

fesionales que presta atencion
integral y personalizada a estas
personas sin posibilidades de
recuperacion profesional e
integracion laboral y con gran-
des dificultades para ser atendi-
das en su entorno familiar y
social, los residentes tienen en
el Centro su nuevo hogar.
“Ingresan a partir de los 16
aflos y hasta los 62, pero ya
hace tiempo que la edad de
ingreso se va retrasando, y
empiezan a venir con mas de
40 afos” asegura. Cerca del 50
por ciento son personas con
paralisis o lesion cerebral, el
resto con enfermedades neu-
rovegetativas.

Puesto en marcha en 1985, e
inaugurado por S.M. La Reina
en 1986, esta enclavado junto a
Alcuéscar, pequefia localidad
rural de 3.000 habitantes. Sus
profesionales se conciencian de
la importante labor a realizar.

Pedro, psicélogo, responsable
de este Servicio, comenta lo
“artificial de la distincion entre
la discapacidad fisica y la psiqui-
ca, porque la persona es un
todo y ambas van a afectar al
comportamiento, pensamiento
y a muchos y posibles trastor-
nos psicopatoldgicos”.

EXPERIENCIAS
NOVEDOSAS

Centro piloto de Europa y de
referencia para los posteriores
CAMFS creados en Espafia, este
centro no es un aparcamiento
de personas con graves discapa-
cidades fisicas, aunque la gran
mayorfa estén en silla de ruedas.
Al contrario, la filosofia del cen-
tro va mucho més alld con el
aprendizaje de destrezas que
dan sentido a sus vidas. “Para
lograrlo -sefiala Isabel Lanzas-
surgié una idea innovadora; la

participacion conjunta de traba-
jadores y residentes en el disefio
y programacion de las activida-
des centradas en el ocio para los
usuarios. Por ello, a primeros de
aflo se hace una propuesta de
actividades entre los dos colecti-
vos, lo que les anima a expresar
sus propias ideas y a presentar-
las”. De aqui han salido proyec-
tos como el taller de pesca, de
baile, de musica, o de confeccion
de adornos para bisuteria de
inminente creacion, de viajes
como “Conocer Extremadura”
y otros lugares, tareas para las
que se cuenta con voluntarios
del Centro y de fuera, y que
estan apoyadas por los profesio-
nales del Centro. Ademas, los
residentes crearon la Asociacion
Stephen Hawking, a la que per-
tenecen la mayoria.

Entre otras actividades, se prac-
tica el senderismo, el deporte,
como boccia, atletismo en silla

10 | MinusVal
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na, modelo en su juventud, que
sufrié un accidente de coche y
quedo tetrapléjica. Su distinguido
semblante es un soplo de aire
fresco entre un mar de hom-
bres, porque alli la gran mayoria
son del sexo masculino... Su
habitacion es una viva muestra

' de sus afos de gloria, con foto-
Muestra pictoérica ALQUERCUS en junio de 2005 en el grafias de calidad en blanco y

IMSERSO, con 32 obras de artistas de los CAMFs con sedas negro que recuerdan su juven-
de Guadalajara, ceramicas de Pozoblanco (Cdrdoba), y pintu- tud. También esta la vivienda de
ras de Alcuéscar, y de otros pintores conocidos. Flora, decorada profusamente
Fue inaugurada por Amparo Valcarce, acompafiada de Angel con todo tipo de objetos y deta-
Rodriguez Castedo e Isabel Lanzas. lles, que limpia con ardor, ayuda-
A la izquierda, taller de pintura del CAMF extremefio. da por su marido.

de ruedas, slalom con silla eléc-
trica, modalidad en la que el
CAMF cuenta con campeones
nacionales; natacion y tiro olim-

“ALQUERCUS”

Pero entre todas las propues-
tas, el proyecto estrella creado

pico.

Otro punto de interés en el
CAMF son las habitaciones
como un fiel reflejo de la perso-
nalidad de cada residente. Algu-
nas son dignas de ver, como la

en el 2003, con motivo del Afio
Europeo de las Personas con
Discapacidad fue el Certamen
Nacional de Pintura para Perso-
nas con Discapacidad Fisica
“ALQUERCUS”, una muestra

de M@ JesUs, una belleza alicanti- abierta organizada por el

¢Qué es lo mejor y lo peor?

Tengo dos cosas garantizadas, una, que los trabajadores eligen la actividad que les gusta, es su hobby, se
implican, el residente esta a gusto y se establece afinidad entre ambos. La otra es la sorpresa y satisfaccion
al comprobar que el “Certamen ALQUERCUS” ha trascendido. No sélo al reunirnos con otros centros
compartiendo ideas, sino también por la importancia que le concedieron en la Feria de Arte Contempo-
raneo de Arévalo (Avila) donde participamos con otros CAMFs, y el CRMF de Salamanca.

Entre los problemas, tenemos el mismo nimero de residentes desde que se abri6 el centro, con plan- : LT
tillas practicamente iguales pero con nuevas necesidades, sobre todo en higiene. Son 120 personas a las que hay que duchar dla-
riamente, y se necesita un volumen de personal importante para atenderles, vestirles, etc... Si vamos a la piscina es muy dificil cam-
biar a una persona tetrapléjica en bafiador con el cuerpo himedo. Son precisas dos personas para poder movilizar a cada uno de
ellos y no hay plantilla suficiente. Ademas, al no haberse transferido las competencias, se quedan los mismos trabajadores, no tene-
mos relevo y las plantillas envejecen: un cuidador de 50 afios que lleva veinte en este trabajo no puede movilizar igual que antes
por motivo de salud, hernias, etc... A partir de cierta edad hay mucho estrés laboral y las bajas son continuas. Habria que aumen-
tar las plantillas en franjas horarias de acumulacion de trabajo.

Retos de futuro

Vamos a dotar el centro, que esta en obras, al 100%, con prestaciones cada vez mayores y mejores ayudas técnicas. Queremaos
gue sea centro modelo. Luego esta el problema de los ingresos, cada vez menos jovenes, por la mejora de politicas sociales que
favorecen la permanencia en casa con sus familias. Ingresan cuando pierden a sus padres o al cuidador principal. Envejecen y se que-
dan porque se encuentran a gusto.

El reto para los CAMF es conseguir que ni envejezca la poblacion ni el trabajador: ahora lo hacemos a la par. Creo que los poli-
ticos se deberian plantear muy en serio que la normativa esta desfasada y anticuada. La propuesta seria concertar plazas en resi-
dencias privadas.

Minusval ' 11
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CAMF en colaboracion con el
IMSERSO, la Escuela de Bellas
Artes “Eulogio Blasco” de
Céceres, el Ayuntamiento y la
Diputacion Provincial de la ciu-
dad. En 2004 celebr6 su lll edi-
cién con la participacion de 31
artistas de toda Espafia y 44
obras, y optaron a los dos pre-
mios y un accésit, que se entre-
garon en la inauguracion de la
Exposicion, en el Hotel V Cen-
tenario de Céceres. El | Premio
fue para Manuel Santiago Mora-
to. El Il Premio se otorgd a la
obra de Charo Martin Castilla y
el Accésit fue para Félix Alarcon
Judrez.

Charo Martin es residente del

8 om st ol e rvs

P

CAMF, como Pilar Porras, pin-
tora con la boca, una autodi-
dacta que se atrevio con este
arte en el taller de Terapia
Ocupacional del CAMF que
dirige la maestra de taller
Agustina Royo, y cuya profeso-
ra de pintura es Marisa. Pilar,
artista en ALQUERCUS lI,
vive aqui desde
hace diez afios, y
aunque echa de
menos a su familia,
estd en el Centro
COMO en Su casa,
“mi segunda fami-

NS TeEE lia”, dice. Tiene cua-

tro hermanos, “como cuatro
soles”, afirma, “pero yo queria
tener mi vida, y no ser una car-
ga para nadie”. Hace bordados
con la boca, cose, se maquilla.
Si en el pueblo se ganaba la
vida bordando ajuares, colchas
y sabanas, aqui, ademas pinta
cuadros y abanicos y hace
encaje de bolillos.

El éxito de ALQUERCUS IlI,
que ha convocado la IV edi-
cién, ha sido reconocido en la
Il Feria de Arte Contempora-
neo de Arévalo (Avila) de abril
2005, en la que estuvo presen-
te por segundo afio. La Feria,

Servicios especializa-
dos: Médico; Psicologia, a
cargo de Paco, psicologo.
Trabajo Social, por Maite,
asistente social; Terapia
Ocupacional, a cargo de
Agustina y Marisa, maestra
de Pintura; Fisioterapia,
Enfermeria y Talleres Ocu-
pacionales.  Servicios
Asistenciales para aseo
personal, vestido, comida,
desplazamientos, gestio-
nes. Servicios Genera-
les: cocina, comedor,
lavanderia, cafeteria, pelu-
queriay Servicios Admi-
nistrativos.

Otros Servicios: Po-
dologia, Logopedia que,
segun Virginia, la logope-
da, requeriria una plaza
fija; Formacion cultural y
tiempo libre.

El Centro se puede
visitar en grupo. Inf. Fax:
927-38 44 56.

que organizé el Premio de Pin-
tura “Ciudad de Arévalo” es
una iniciativa de la Camara
Oficial de Comercio e Indus-
tria de la ciudad, donde se rin-
di6 homenaje a la labor de
artistas importantes con disca-

En el taller de encuadernacion.
Arriba, Charo Martin.
Abajo, M.2 Jesus.

pacidad y a la de instituciones
colaboradoras como la ONCE,
el IMSERSO, a través de los
CAMF de Alcuéscar, Pozoblan-
co (Coérdoba), Guadalajara, y el
Centro de Recuperacion de
Minusvalidos Fisicos (CRMF)
de Salamanca que present6 19
obras sobre Fotografia digital
de sus alumnos, y la Asociacion
Nacional Boca Pie.

OTROS CAMFS

GUADALAJARA. Cursos en 2004 de Logopedia y Unidad
Asistida. Talleres: Revista, Cine, Prensa y Musica. Actividades
sociales y culturales como “Conoce tu ciudad”, Animacion,
Deporte de Boccia y Piscina cubierta. Participé6 en ALQUER-
CUS 2004, con una muestra de sedas pintadas.

LEGANES. Cursos de caréacter ocupacional y sociocultural
en 2004:Teatro, Intervencion en Habilitacion, Mantenimiento de
las capacidades psicofisicas, Estimulacion cognitiva y Taller de
escritura creativa. Actividades sociales y culturales: Nivelacion
cultural, inglés, y actividades de ocio con excursiones, actuacio-
nes musicales y teatrales. Talleres: Carpinteria y Textil, y el mas
solicitado, el de Informética con Internet.

POZOBLANCO: Cursos de caracter ocupacional y socio-
cultural 2004: Animacion sociocultural, Aplicaciones informati-
cas, Formacion de Adultos, Intervencion logopédica, Mdsica y
Canto. Actividades sociales y culturales: campo de trabajo
Madres-Concepcionistas, Cruz de Mayo, San Isidro, Feria, excur-
siones, teatro, lectura “Pozoblanco lee”, concursos.

Talleres; Ceramica cuyas obras presentd en ALQUERCUS Il
Alfombras, Internet y Encuadernacion.

EL FERROL: Cursos 2004: Taller de Manualidades, Teatro,
logopedia, Internet, pintura, juegos, musicoterapia, y los talleres
de Madera y Textil. Actividades sociales y culturales: Boccia, cam-
peonatos, juegos, concursos, excursiones, salidas al cine semana-
les y a eventos culturales, festivos y deportivos. Sala de musica,
actuaciones, fiestas, radioaficionados, Internet.

12 | Minus¥al
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LA PARALISIS CEREBRAL

La Paralisis Cerebral es un trastorno global de la persona consistente en un desorden permanente
(irreversible y persistente a lo largo de toda la vida) y no inmutable (no quiere decir que las conse-
cuencias no cambien involutiva o evolutivamente) del tono, la postura y el movimiento (trastorno
neuromotor), debido a una lesidon no progresiva (no aumenta ni disminuye, es decir, no es un tras-
torno degenerativo) en el cerebro antes de que su desarrollo y crecimiento sean completos (se pro-
duce en un periodo de tiempo en el cual el sistema nervioso central esta en plena maduracion).
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PHIIPPE HERCEBERG
Médico Centro Upace San Fernando (Cadiz)

sta lesion puede suce-
der la gestacion, el par-
to o durante los prime-
ros afos de vida, y pue-
de deberse a diferentes
causas, como una infec-
cion intrauterina, malformaciones
cerebrales, nacimiento prematuro,
asistencia incorrecta en el parto...

Puede generar la alteracion de
otras funciones superiores /(aten-
cién, percepcion, memoria, lenguaje y
razonamiento) en funcién del tipo,
localizacion, y amplitud y disfuncion
de la lesién neuroldgica y el nivel de
maduracion anatémico en que se
encuentra el encéfalo cuando esta
lesion se produce, e inferir en el des-
arrollo del Sistema Nervioso Central
(va a repercutir en el proceso madu-
rativo del cerebro y por lo tanto en
el desarrollo del nifio).

A estos problemas se pueden aso-
ciar otros de diversa indole y no
menos importantes. Se trata de pro-
blemas clinicos, sensoriales, percepti-
vos y de comunicacion. Esto hace que
exista una enorme variedad de situa-
ciones personales, no generalizables,
que dependen del tipo, localizacion,
amplitud y difusion de la lesién neuro-
I6gica. Asi, en algunas personas la
Parélisis Cerebral es apenas aprecia-
ble, mientras que otras pueden estar
muy afectadas y necesitar de terceras
personas para su vida diaria.

Las bases esenciales utilizadas para
el diagnostico de la PC son cinco, e
incluyen desde la localizacion de la
lesion en los tejidos nerviosos de la
cavidad craneal, la comprobacion de
la lesion permanente y no progresi-
va, la deteccion de la lesién precoz
(durante la maduracion cerebral), el
cuadro clinico dominado por un
trastorno motor (de postura, movi-
miento y tono muscular), y la variabi-
lidad del cuadro clinico a lo largo de
la vida.

14 | MinusVal

La Paralisis Cerebral no se puede
curar. Pero si la persona afectada
recibe una atencion adecuada que le
ayude a mejorar sus movimientos,
que le estimule su desarrollo intelec-
tual, que le permita desarrollar el
mejor nivel de comunicacién posible
y que estimule su relacién social,
podréa llevar una vida plena.

La Parélisis Cerebral es actual-
mente la causa mas frecuente de dis-
capacidades motdricas en los nifios,
después de que se instaurd la vacu-
nacion de la poliomielitis. En Espafia,
alrededor del 2,1 0/00 de la pobla-
cién tiene Pardlisis Cerebral. Puede
afectar a personas de cualquier raza
y condicion social.

PRINCIPALES SINTOMAS

e Retraso Mental, en el 50% de los
nifios con P.C. (39% de ellos, con
nivel de RM severa), con discor-
dancia verbo-espacial.

e Crisis Epilépticas, en un 25-30% de
los nifios con P.C., asociados sobre
todo a Hemiplejias (44%) o Tetra-
plejias Severas. Se dan crisis gene-
ralizadas o parciales.

e Trastorno de la vision y la motilidad
ocular, como déficit visual por atrofia
Optica, ceguera de origen central,
hemianopsia homénima (hemiplejia),
pérdida de vision binocular, estrabis-
mo (en 50% de los PC), defectos de
refraccién o nistagmus.

e Trastornos de la audicion, en un 10-
15% de las PC Severas, aungue han
bajado mucho con la prevencién de
la incompatibilidad feto-materna.

e Trastornos Sensitivos, como la
Astereognosia (no reconocimiento
del objeto puesto en la mano) o la
Asomatognosia (pérdida de la
representacion cortical de los
miembros paréticos).

e Trastornos Troficos, con disminu-
cion del volumen y talla de los
miembros paréticos, y una fre-
cuente asociacion con trastornos
vasculares (frialdad y cianosis).

e Deformidades Esqueléticas debido
al desequilibrio de las fuerzas mus-

Si la persona afectada recibe una aten-
cion adecuada podra llevar una vida
plena

culares, el mantenimiento prolon-
gado en posiciones viciosas. Las
deformidades maés frecuentes son
la subluxacion y luxacion de cade-
ras, la disminucién de la amplitud
de extension de rodillas o codos,
curvas ciféticas, actitudes escolioti-
cas, pies cavos.

e Trastornos del Lenguaje, con un
origen plurifactorial, como retraso
mental, trastorno de la realizacion
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motora (disartria), o trastornos
psico-sociales.

e Trastorno Motricidad Intestinal,
como estrefiimiento cronico, por
ausencia o disminuciéon de la
motricidad general.

e Trastornos Conductuales, a veces tan
graves que comprometen el porvenir
y las posibilidades de tratamiento:

— Abulia: pasividad, falta de iniciativa,

inhibicién, miedo al mundo exterior.

—Trastornos de la atencion: por ausen-
cia de seleccion de las informaciones
sensoriales (nlcleos grises centrales).
Falta de concentracion.

Falta de continuidad.

Lentitud

— Comportamiento autolesivo:

Mordeduras, golpes, pellizcos.

— Heteroagresividad: Patadas, gol-

pes, mordeduras...

— Estereotipias: Habitos atipicos y

repetitivos: balanceo, torcedura de

dedos, chupado de manos...

e Trastornos Emocionales, ya que
el trastorno motor provoca una
mala adaptacion al entorno
social, un aislamiento, estigmati-
zacién social aumentando asi las
probabilidades de desarrollar
trastornos psicoldgicos y emo-
cionales, trastornos del humor
(depresion, vulnerabilidad en la
adolescencia), ansiedad, hipere-
motividad, inmadurez afectiva
(discordancia entre la evolucién
afectiva y el nivel intelectual).

TIPOS

Hay diversos tipos de PC depen-
diendo de los tipos de Ordenes cere-
brales que no se producen correcta-
mente. Muchas de las personas con
PC tienen una combinacién de dos o
mas tipos. En funcidn de:

Trastorno Tonico-Postural
PC Espastica: “Hipertdnica”
Espasticidad significa rigidez; las
personas que tienen esta clase de PC
encuentran dificultad para controlar
algunos o todos sus mdasculos, que
tienden a estirarse y debilitarse, y
que a menudo son los que sostienen
sus brazos, sus piernas o su cabeza.
Se produce normalmente cuando
hay una afectacion preferente pero
no exclusiva las células nerviosas de
la corteza cerebral o via piramidal.
Se da en un porcentaje de un 60-
70% de las PC.
PC Disquinética o atetoide:
Cursa con afectacion de los nucle-
0s basales. Es el resultado de que la

parte central del cerebro no funciona
adecuadamente.

Se caracteriza, principalmente, por
movimientos lentos, involuntarios
(que se agravan con la fatiga y las
emociones y se atentan en reposo,
desapareciendo con el suefio) y des-
coordinados, que dificultan la activi-
dad voluntaria.

Es comdn el aumento (hiperto-
nia) y disminucién (hipotonia) del
tono muscular, asi como la afecta-
cion de los musculos faciales, de la
zona oral, aparato respiratorio y de
la voz.

PC Atéxica:

Existe por la afectacion prefe-
rente del cerebelo. Hace que las
personas que la padecen tengan
dificultades para controlar el
equilibrio, y si aprenden a caminar,
lo haran de manera bastante ines-
table.

Son propensos también a tener
movimientos en las manos y un
hablar tembloroso.

PC Mixta:

Afectacién de varias estructuras
cerebrales de las antes mencionadas
(corteza, cerebelo, nucleos basales
etc...).

Es frecuente que no se presenten
los tipos con sus caracteristicas
puras, sino que existen combinacio-
nes en su forma clinica.

Topografia

Tetraplejia- Hemiplejia doble
Paraplejia: sobre todo MMII
Hemiplejia

Monoplejia

Severidad
PC Ligera:

Hallazgos fisicos consistentes pero
sin limitacién en las actividades ordi-
narias.

PC Moderadamente Severa:

Dificultades en las tareas diarias,
necesidad de medios de asistencia o
apoyos.

PC Severa:

Moderada o gran limitacion en las

actividades diarias.
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través del Plan Estraté-
gico y siguiendo el
decalogo en la orienta-
cién centrada en la per-
sona con pardlisis cere-
bral, asi como en los
aspectos que conciernen a la prestacion de
servicios: atender las necesidades especifi-
cas de cada persona: desde la igualdad, aten-
der las diferencias; y asegurar la calidad
como marchamo distintivo de nuestros
servicios, nos encontramos con la necesi-
dad de establecer un eficiente sistema de
informacién, tanto interno como externo.

Por este motivo y con estos principios
exponemos la metodologia de atencion
en nuestros servicios.

Con el objetivo de lograr la atencion
integral de la persona con paralisis cere-
bral y teniendo en cuenta la especificidad
de este tipo de discapacidad:

e debido al caracter global del trastorno,
e a la diversidad de ambitos en los que se
manifiesta (motor, lenguaje y comunica-
cion, cognitivo, sensorial, afectivo social

y de bienestar y salud)
ey a la variedad de consecuencias que

pueden aparecer en cada uno de ellos,

Se plantea el trabajo con las personas
con PC vy deficiencias afines como un
proceso de construccion en el que tanto
la persona, como la familia y los profesio-
nales tienen que tener una actitud activa
que contribuya a alcanzar el maximo
desarrollo de la persona.

En este proceso tenemos en cuenta las
distintas necesidades de la persona: sani-
tarias, educativas, sociales, laborales; y las
posibles respuestas en cuanto a servicios
més especificos que puedan necesitar
(ademés de los habituales sanitarios, edu-
cativos y sociales): Centros de Tratamien-
tos (Atencion Temprana, Fisioterapia,
Comunicacion, Lenguaje, Habla y Alimen-
tacion, Psicopedaggico, Rehabilitacion
Neuropsicolgica, Psicoterapia, Interven-
cion Social), Centros de Adultos, Centros
Ocupacionales, Centros Especiales de
Empleo, Residencias, Pisos Tutelados.

APRENDIZAJE

Por esto la metodologia utilizada es la del
aprendizaje significativo en la que la persona
es el sujeto activo del proceso. A partir de

16 | MinusVal

REHABILITACION

INTEGRAL
DE LA PARALISIS
CEREBRAL

En el desarrollo del Plan Estra-
tégico, en ASPACE se aborda
la mision de mejorar la calidad
de vida de las personas con
Paralisis Cerebral y discapaci-
dades afines, promoviendo

su desarrollo personal y

la igualdad de oportunidades.

ASPACE-RIOJA

€l y con él se disefiaran los objetivos y se
planificaran los contenidos de forma que se
ajusten al nivel de desarrollo individual, a las
experiencias previas y a los distintos con-
textos en los que transcurre o habra de
transcurrir su vida, con el fin de garantizar la
habilitacion funcional. Para esto se utiliza el
repertorio de conductas Utiles de cada per-
sona, que son las que dirigen su actividad,

para promover el desarrollo gradual de la
autonomia tanto personal como social.
Partiendo de la experimentacion,
comenzando por lo concreto, préximo,
habitual, con estrategias que favorezcan la
motivacion, se tendran en cuenta las nece-
sidades individuales promoviendo el traba-
jo cooperativo y los procesos de grupo.
La comunicacion sera la base del proce-
s0, desarrollando las estrategias necesarias
para fomentar el desarrollo de competen-
cias sociales. También se favoreceran las acti-
tudes que hagan factible la igualdad, eviten
discriminaciones y admitan las limitaciones.
El seguimiento continuo de los objeti-
vos debe estar garantizado con el fin de
intervenir en el momento adecuado.
Todos estos principios exigen coordina-
cién y cooperacion entre ellos, los profe-
sionales y las familias.
Para hacer operativos estos principios,
se utilizan distintas herramientas:
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e con usuarios, los programas de inter-
vencion persona

e y con profesionales, el trabajo en equi-
po y la coordinacion.

PROGRAMA DE
INTERVENCION PERSONAL

El Programa de Intervencion Personal se
elabora tras una evaluacion de la persona
realizada por un equipo interdisciplinar, con-
tando con la informacién dada por él, la fami-
lia y los informes que pueda haber de las
areas de salud, educacion y servicios sociales.

Este Programa se revisa de forma con-
tinua por los equipos profesionales de
atencion directa del centro o servicio
donde esta la persona, que son los que
tienen la responsabilidad de aplicarlo y
desarrollarlo de acuerdo con las sucesi-
vas evaluaciones que se efectdan.

En él estan reflejados todos los objeti-
VOS que se trabajan en los distintos ambi-
tos, de tal forma que, tanto él, como los
profesionales que trabajan con él y la fami-
lia puedan actuar en cualquier momento.

El trabajo en equipo es imprescindible
para el logro de los objetivos propuestos.
Las condiciones necesarias para que se dé
el trabajo en equipo son: el interés
comun, la comunicacion y el clima.

La comunicacion constituye, de este
modo, un factor importante en nuestro
trabajo, por lo que se revisa continua-
mente, evitando las razones que la puedan
alterar y favoreciendo factores de mejora:
empatia, escucha activa y feed-back.

Los grados de eficacia se conseguiran
en la medida en que el equipo clarifique y
comparta objetivos, roles y decisiones.

La coordinacion es especialmente
importante en nuestros servicios ya que
las personas proceden de otros servicios:
sociales, sanitarios, educativos, de ambito
local, comunitario o estatal, y que es
necesario aprovechar el trabajo de estas
instituciones para continuar el proceso
de desarrollo de la persona.

De igual modo es necesaria la coordi-
nacion con la familia; el trabajo en equipo
se extiende, por lo tanto, desde un ambi-
to interno, referido a los profesionales,
hasta el externo, en el que la relacién con
usuarios, familias y resto de instituciones
se revela fundamental.

FISIOTERAPIA

La fisioterapia es un area de
importante relevancia para el
tratamiento de las personas
con pardlisis cerebral,

al ser ésta una lesion que se
caracteriza fundamentalmente
por la alteracion del movimien-
to, la postura y el tono.

ANA ISABEL ANDRES GARCIA

Fisioterapeuta de ASPACE-Salamanca

0s objetivos generales plantea-
dos desde el area de fisioterapia
para las personas con pardlisis
cerebral son:

e Normalizacion de la actividad refleja
postural y del tono muscular, facili-
tando los reflejos de enderezamien-
to y las reacciones de equilibrio, que
son la base de la actividad motora
normal.

e Mantenimiento del recorrido articular
y tonificacion muscular.

e Ampliacion de la calidad y variedad de
patrones de movimiento lo més nor-
malizados posibles, evitando patrones
anémalos.

e Adquisicion de un 6ptimo control pos-
tural para la prevencion y correccién
ortopédica de las posibles deformida-
des, asi como para facilitar la interac-
cién con el entorno y favorecer los
aprendizajes.

e Potenciacion de la independencia moto-
rica, desarrollando en lo posible algn
medio de locomocion, favoreciendo la
autonomia personal y mejorando la
calidad de vida.

Antes de pautar los objetivos especifi-
cos para cada persona afectada, tendre-
mos en cuenta el diagnostico, la edad y
los trastornos asociados, ya que asi nos
acercaremos mas a su realidad y posible-
mente podremos darle una atencion de
mayor calidad.

— El diagnostico: aunque la lesion cerebral
es una lesion irreversible, las conse-
cuencias que de ella se derivan pueden

ser degenerativas, estaticas o suscepti-
bles de mejorar, con respecto a lo cual
los objetivos variaran en funcion del
tipo de consecuencias a las que nos
enfrentemos.

— La edad también sera otro factor que
habra que tener en cuenta: los objeti-
VoS Nno seran los mismos para un nifio
que para un adulto, aunque tengan el
mismo tipo de afectacion. Para el
nifio los objetivos prioritarios iran
encaminados a mejorar su madura-
cién motriz, y a favorecer la alinea-
cion musculoesquelética, mientras
que para el adulto se van a dirigir
posiblemente a conseguir mayor fun-
cionalidad, evitar deformidades mus-
culoesqueléticas y reeducar las ya
existentes.

— Los trastornos asociados dificultaran la
evolucion, siendo habitual que un
mayor trastorno motor conlleve mas
trastornos asociados, con lo cual las
posibilidades de mejorar disminuyen.

CRITERIOS DE PRIORIZACION

Desde el rea de fisioterapia se esta-
blecen unos criterios de priorizacién
para decidir el tipo de atencion, el
nimero de sesiones semanales y el
tiempo de duracion de cada una en fun-
cion del diagnostico, edad y grado de
afectacibn motriz de la persona con
paralisis cerebral.

Se seleccionarén los que presenten
una patologia que curse, entre otros
sintomas, con trastornos de la movili-
dad, alteracion del tono muscular o
retraso en el desarrollo motor, mani-
festados desde los primeros meses del
nacimiento o en cualquiera de las eta-
pas de la vida. No todas las personas
con pardlisis cerebral necesitaran una
intervencion directa y sistematica de
fisioterapia, pero si una habilitacion del
entorno, del mobiliario y del material
que utilicen en sus actividades de la
vida diaria.

Los criterios referentes a la edad van
en funcidn del diagndstico, puesto que las
personas con patologias de origen ence-
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dossier

falico, como es el caso de la paralisis
cerebral, tienen mas posibilidades de con-
seguir las habilidades motrices necesarias
para su correcto desarrollo durante los
primeros afos.

La priorizacion sobre el grado de afec-
tacion motriz esté directamente relaciona-
da con la gravedad del caso; en general,
cuanto mayor es la afectacion, mas nece-
sidad de fisioterapia, ya que la persona
con pardlisis cerebral tendra movilidad
deficitaria y mayor posibilidad de adquirir
deformidades musculoesqueléticas que
van a disminuir su calidad de vida y en
definitiva sus posibilidades de aprendizaje
e interaccion.

EVALUACION
E INTERVENCION

Para poder ofrecer una buena aten-
cion fisioterapica es imprescindible rea-
lizar previamente una evaluacion deta-
llada en la cual queden reflejados todos
los aspectos que luego se van a tratar.
Esto facilitard posteriormente pautar
los objetivos més inmediatos que se
trata de conseguir y realizar revisiones
periodicas de los logros y estancamien-
tos, lo cual nos obligara a reflexionar
sobre si las estrategias y la metodologia
que estamos utilizando son las mas
adecuadas, para seguir con ellas o
variarlas. A partir de los resultados de
la valoracion se pautaran los objetivos
que se pretendan conseguir en un
determinado periodo de tiempo y se
decidird el tipo de intervencion mas
adecuada.

Se puede realizar una intervencion
directa o indirecta, segun se apliquen las
estrategias de trabajo personalmente
sobre la persona con parélisis cerebral, 0
bien se den orientaciones a todos los
profesionales y familia que convivan con
el afectado.

Por lo tanto, podemos concluir que la
fisioterapia en paralisis cerebral es un
area de rehabilitacion fundamental en la
que resulta prioritario para llevar a cabo
un tratamiento eficaz: establecer unos
objetivos, utilizar unos criterios de prio-
rizacion, aplicar unos adecuados sistemas
de evaluacion y realizar una intervencion
globalizada de calidad.

18 | MinusVal

INTERVENCION

o

LOGOPEDICA

La intervencion logopédica en
personas con paralisis cerebral
va dirigida a favorecer, esta-
blecer y potenciar la comuni-
cacion, asi como prevenir,
reeducar y rehabilitar posibles
trastornos y alteraciones en
las funciones neurovegetativas.

OLIMPIA FERNANDEZ NAVAS
CRUZ SEVILLA

Logopedas ASPACE-Salamanca

esde el area de Logo-
pedia se pretende que
todas las personas con
paralisis cerebral expe-
rimenten qué es el len-
guaje en cualquier de
sus formas; como sistema capaz de modifi-
car el medio, alterar la conducta del oyen-
te, favorecer la representacion de objetos
o fendmenos, facilitar la expresion de sen-
timientos (emociones, sensaciones, afectos,
etc.) posibilitandole el hecho de influir y
participar en los contextos que se desa-
rrolle. Para ello, contribuimos al fomento de

intenciones comunicativas y de un empleo
funcional y espontaneo del lenguaje (verbal,
gestual o alternativo) como medio de
comunicacion habitual para comprender y
ser comprendido; a su vez, tratamos de
promover el desarrollo progresivo de la
capacidad / competencia comunicativa de
todos ellos, de cara a posibilitar la comuni-
cacion en diversas situaciones y por diver-
sos medios.

La gravedad de los trastornos del len-
guaje o del habla en las personas con
paralisis cerebral es muy variable; algunos
conseguiran un habla funcional e inteligi-
ble a una edad temprana, pero otros la
lograran tarde e incluso no podran desa-
rrollarla. Todos los nifios que no dispon-
gan de la posibilidad de expresarse oral-
mente recurrirdn a un sistema aumenta-
tivo y alternativo de comunicacion.

HABLARY COMUNICAR

Pretender identificar las posibilidades
de “hablar” con las posibilidades de
“comunicar”, implicaria excluir de pro-
gramas de Comunicacién y Lenguaje a
nifios con graves alteraciones motrices.
Segun esto, nifios con dificultades impor-
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tantes para controlar y producir efectos

directamente sobre el medio, reducirian

sus posibilidades al faltarles un medio
apropiado de comunicacion.

Tradicionalmente se ha considerado la
posibilidad de “hablar” como sinénimo
de la posibilidad de “comunicarse”. Esto,
sin duda, ha propiciado que nifios con
déficits motores graves se hayan visto
excluidos de programas de comunicacion
y lenguaje y se haya considerado que
poco se podia hacer para conseguir la
adquisicion de un medio eficaz para
comunicar a los demas sus deseos y
necesidades, expresar sus sentimientos y
para intercambiar experiencias, propor-
cionando y pidiendo informacion.

En la realidad de nuestros centros, los
problemas que presentan la mayoria de los
alumnos afectan tanto a la adquisiciéon como
al desarrollo normal del lenguaje, estando
alteradas la expresion y la comprension,
ademas de comprometida la pragmatica.

e Personas con PC en las que resulta difi-
cil identificar intentos y aproximaciones
comunicativas, al coincidir este nivel en
competencia comunicativa con aquellos
alumnos més gravemente afectados que
requieren de una intervencion basada
en una estimulacion multisensorial.

e Alumnos con intencién comunicativa a
nivel prelingdistico; sin lenguaje oral,
aunque con la existencia de algunas
formas comunicativas para expresar
intenciones y deseos.

e Nifios en los que la comunicacién se ve
posibilitada a través de un Sistema
Aumentativo y/o Alternativo de Comu-
nicacion, con el que proporcionar a los
alumnos un medio de comunicacion a
través del cual puedan interaccionar de
forma vélida y operativa con su entorno,
facilitar una comunicacion mas esponta-
nea y adaptada a cada alumno, fomentar
la autoestima del sujeto mediante la
independencia y el sentido de eficacia
con el uso de un Sistema Alternativo —
Aumentativo Comunicacion y/o dota-
cion de ayudas técnicas. Sea cual fuese la
decision del sistema se deberan tener
en cuenta los gestos, expresiones, soni-
dos... propios de cada persona, conser-
vandose y potenciandose todos ellos y
formando junto con el sistema un méto-
do comunicativo global.

e Alumnos en los que el lenguaje oral que
presentan se caracteriza por su descon-
textualizacion y falta de funcionalidad.

e Nifios en los que la comunicacién se
hace realidad a través de un lenguaje oral
y/o lectoescrito, aunque queden paten-
tes déficits formales y/o pragmaticos.

e Alumnos que requieren de un trata-
miento terapico miofuncional con el que
prevenir, reeducar, rehabilitar posibles
trastornos y alteraciones en los proce-
sos de deglucion, garantizando una ali-
mentacion segura y placentera con unos
habitos y patrones correctos. A través
de la terapia miofuncional y orofacial, se
evalla, diagnéstica y se intentan corregir
los desequilibrios musculares orofaciales
que dificultan los procesos motores que
intervienen en la alimentacion y en el
habla; las alteraciones en la alimentacion
van unidas a alteraciones del habla pues
los actos motdricos son los mismos
para ambas funciones.

TERAPIA

DESARROLLO
DE HABILIDADES

Una persona con paralisis cerebral
puede beneficiarse de la intervencion del
lenguaje a cualquier edad y seguir mejo-
rando su lenguaje no sélo durante los
primeros afios de vida, sino durante la
adolescencia e incluso posteriormente.

El desarrollo de las habilidades cogniti-
vas y comunicativas en cualquier nifio se
basa en su capacidad de exploracion del
medio, la interaccién con todo lo que le
rodea y la asimilacién, organizacién e
integracion en beneficio de su desarrollo
de todas estas experiencias.

Hay que tratar de establecer un CAodi-
go de Comunicacion lo antes posible. El
éxito de la comunicacion dependera de
que ésta no solo se realice con interlocu-
tores privilegiados como puede ser la
madre, el padre o la logopeda, sino con
todas las personas que rodean al nifio.

OCUPACIONAL

La Terapia Ocupacional, como profesion sociosanitaria, forma
parte del equipo multidisciplinar rehabilitador. Resulta complica-
do encontrar el concepto clave que clarifique todas las funciones
que engloba, puesto que dependiendo de la poblacion y ambito
de intervencion, cada organismo propone una definicion.

ANA NIETO VICENTE
Terapeuta Ocupacional ASPACE-Salamanca

eniendo en cuenta lo
anterior, considero que
la siguiente frase es bas-
tante acertada dentro
de la Parélisis Cerebral,
el terapeuta ocupacio-
nal se encarga de la realizacién de trata-
mientos especificos utilizando siempre
como medio la actividad, para la recupe-
racion funcional del usuario, con el fin de
obtener su adiestramiento en:
e las actividades de la vida diaria
e ensefianza en el manejo de aparatos o
protesis
e entrenamiento en diversas actividades
y disefios o elaboracién de adaptacio-
nes que ayuden al sujeto en el desem-
pefio de su actividad.
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e seguimiento y evaluacién de los trata-
mientos aplicados en coordinacion con
el resto de profesionales y de la familia.

AREAS DE TRABAJO

Las areas de trabajo en terapia ocupa-
cional son:

Motérica-funcional:

Este area engloba los aspectos mas fisicos

de la persona:

e Manipulacion Gruesa: movilidad de
miembros superiores (Ej.: manipular un
balén)

e Manipulacién Fina: pinzas manuales y
digitales (Ej.: coger realizando la pinza
tridigital un boligrafo y escribir una
determinada palabra)

e Deambulacién y Posicionamientos
(tanto en sedestacion, bipedestacion,
como en decubito).

Cognitiva-sensorial:

Este area contiene varios subapartados:

1. Aspectos cognitivos:

Relacionado con la capacidad racional
del ser humano:

— Orientacion Témporo-Espacial:
reconocer cada franja horaria y cada
localizacién dentro de un contexto.

— Procesos Superiores:

e Memoria: mejorar aspectos relaciona-
dos con el recuerdo de los aconteci-

mientos ocurridos a corto, medio y lar-
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go plazo; y atencion: mantener la mente
dirigida hacia un determinado estimulo.

e Célculo: resolucion de operaciones
béasicas necesarias para el funcionamien-
to intelectual. (Ej. con programas espe-
cificos de operaciones matematicas)

e Esquema Corporal: reconocer cada frag-
mento del cuerpo humano y generalizar
conceptos relacionados con él (Ej.
Mediante encajables del cuerpo humano)

e Resolucion de problemas cotidianos en
situaciones simuladas: (“qué harias si un
compafiero te pega..”)

2.Aspectos sensoriales:

La Estimulacion Multisensorial constitu-
ye un campo importante dentro de la
poblacion con pardlisis cerebral. Muchas de
las personas que abordamos en el proceso
rehabilitador presenta algln déficit senso-
rial. Por ello es necesario mostrar diferen-
tes experiencias que permitan al usuario
integrar cada estimulo que acontece a su
alrededor mediante diversas actividades.
Socio-Comunitaria:

Esta area de intervencion contiene aspec-

tos relacionados con la integracién social

del individuo, refiriéndose tanto al &mbito
afectivo como a la inclinacién pre-laboral.

Adaptaciones y Ayudas Técnicas:

Elaboracién de diferentes adaptaciones y

ayudas técnicas:

e Adaptaciones para el posicionamiento

segun cada sujeto.

o Utiles para mejorar el acto alimenticio:
engrosar, acodar o aumentar el peso de
tenedores y cucharas adecuadas a las
capacidades motrices de cada uno.

e Materializar aparatos para facilitar la
escritura y manejo del teclado del
ordenador.

e Adaptaciones del mobiliario del centro.

e Realizar Ortesis teniendo en cuenta la
ergonomia postural.

Se debe recordar que los objetivos
generales son la mejora en el funciona-
miento de las actividades de vida diaria,
tanto basicas (vestido, alimentacion, bafio
y aseo personal, transferencias y deambu-
lacién) como instrumentales (manejo del
dinero, cuidado del hogar, uso del trans-
porte..), y la formacién necesaria para
integrarse en sociedad, mejorando con
ello su calidad de vida.

Para la evaluacion de los objetivos
propuestos existen diferentes escalas que
contienen aspectos relacionados con las
actividades de vida diaria y la sensocogni-
cion; aun asi es mas especifica la observa-
cion continuada de cada usuario.

METODOLOGIA Y MARCOS
DE REFERENCIA

La metodologia de trabajo es
activa, busca siempre mejorar la
funcionalidad mediante la actividad,
teniendo en cuenta las necesidades
y preferencias del usuario.A la vez
es también grupal o individual,
dependiendo de los objetivos
planteados; participativa, realista y
funcional, sin olvidar la adecuacion
y socializacion en todo momento; y,
por dltimo, mantener la
interdisciplinariedad, un trabajo en
equipo siempre favorece al
individuo en la consecucién de
unos objetivos comunes.

En conclusion, la Terapia Ocupa-
cional forma parte del complejo
rehabilitador dentro del contexto
profesional que aborda la paralisis
cerebral, buscando en todo
momento la independencia en las
tres areas que forman la totalidad
de una persona, logrando con ello
alcanzar la mayor calidad de vida.
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La Atencion Psicoldgica a las
personas con Paralisis Cere-
bral tiene como objetivo prin-
cipal mejorar su calidad de
vida. Para ello es necesario
incidir de forma directa y/o
indirecta sobre el contexto en
el que se desenvuelve la perso-
na (Centros Especificos en los
que son atendidos y Familias).

RAMON GONZALEZ PINUEL

Psicdlogo de ASPACE-Salamanca

a mejora de la calidad de

vida de las personas con

Parélisis Cerebral desde la

Atencidn Psicoldgica impli-

ca continuar respondiendo

a las necesidades del dia a
dia, pero sin cerrar los 0jos a nuevos
retos que llegan y que debemos ineludi-
blemente afrontar.

NECESIDADES ACTUALES

Las necesidades actuales a las que se
responde y que comprenden muchas de
las funciones que actualmente realiza la
figura del psicologo son:

e Elaboracion de informes de los alum-
nos / as, a peticion del Centro o de las
familias, con el objeto de tramitar ante
las administraciones expedientes de
valoraciones psicopedagbégicas y/o ayu-
das, derivaciones a otros profesionales
del &mbito pablico (neurdlogo) y priva-
do (gabinetes).

e Asesoramiento y Orientacién a los
profesionales sobre aspectos del traba-
jo directo con los alumnos / as 0 sus
familias.

e Elaboracion de programas especificos
del area (programas de modificacion de
conducta, fichas de perfil psicoemocio-
nal, pautas concretas de intervencion
ante problemas de conducta, etc.).

e Coordinacion con Instituciones o pro-
fesionales externos al Centro en rela-
cién con casos particulares y diferentes
tipos de programas (rehabilitacion,
précticas, etc.).

ATENCION
PSICOLOGICA

e Elaboracion de pautas de actuacion y
entrenamiento en el uso de las estra-
tegias que faciliten su desarrollo con
los usuarios, con relacién a las con-
ductas que manifiestan (problemas de
conducta como negativismo, 0posi-
cién, autolesiones, heteroagresividad,
conductas fobicas, mutismo, inhibi-
cién, miedos, etc.).

e Implantacién de modelos de “buenas
practicas” con relacién al area de tra-
bajo.

e Participacion con los profesionales en
el desarrollo de las valoraciones curri-
culares o documentos similares.

e Entrevistas a familias con el fin de esta-
blecer canales de comunicacion y rela-
cioén entre ellas y los profesionales, per-
mitiendo abordar de forma conjunta
posibles problemas que pudieran surgir
y compartiendo metas.

e Participacién en grupos de trabajo,
encaminados a la realizacion de distin-
tos programas para su posterior imple-
mentacion.

e Facilitar herramientas de evaluacién
que permitan una mejor distribucion y
uso de los recursos existentes. También
que permitan optimizar la calidad de las
repuestas educativas, rehabilitadoras y
de cuidados basicos: ICAP, ICALS,
ALSC, CIF...

RETOS

En cuanto a los retos que nos plantea
un futuro inmediato, podemos mencionar
los siguientes:

e Superar la dialéctica entre el modelo
médico y el psicopedagogico (uno
haciendo énfasis en la enfermedad y su
tratamiento y el otro en los procesos
de ensefianza-aprendizaje), para llegar a
un modelo ecoldgico-contextual que
ponga el énfasis en el disefio de entor-
nos que garanticen la seguridad y el bie-
nestar tanto fisico como emocional de
la persona con discapacidad. Un mode-
lo que integre los diferentes “saberes”

profesionales (médico, psicélogo, tutor,
cuidadores, fisioterapeuta, logopeda,
terapeutas ocupacionales, etc.) y que
ponga en el centro de la intervencién a
la persona con discapacidad (Planifica-
cion Centrada en la Persona).

Apostar por el Trabajo en Equipo:
como herramienta potenciadora de la
eficacia de las intervenciones. Superar
un enfoque interdisciplinar alcanzando
un enfoque transdisciplinar.

Responder a las necesidades de los
usuarios y sus familias dependiendo de
la etapa en la que se encuentren:
Primera Etapa Escolar. Tareas: rees-
tructuracion familiar sin perder la iden-
tidad. Elaborar la pérdida del hijo/a
sano/a y poner fin a la etapa del pere-
grinaje (busqueda de diagndstico).
Segunda Etapa Escolar. Tareas: nor-
malizar, “poner la discapacidad en su
lugar”. Compartir metas y metodologia
de aprendizaje. Lograr aprendizajes fun-
cionales.

Transicion a la Vida Adulta. Tareas:
aprendizajes orientados a desarrollar
las habilidades de la vida diaria. Proble-
mas de conducta si persistieran. Comu-
nicacién e integracion.

Adultos. Tareas: mantenimiento de
capacidades (procesos cognitivos basi-
cos: atencidn, percepcion, memoria,
destrezas y habilidades adquiridas, etc.).
Un derecho: la autodeterminacion
(capacidad para decidir sobre aspectos
importantes de la propia vida). Hacia un
envejecimiento saludable: alimentacion,
hobbies, ejercicio fisico, etc. Especial
apoyo en casos de procesos rapidos de
deterioro (envejecimiento no saluda-
ble). En ese caso es necesario el aseso-
ramiento a familias: A) Construccion de
patrones que les ofrezcan cierto con-
trol sobre la situacion. B) Potenciar los
factores de resistencia al estrés (apoyo
social, unidades de respiro...) debido a:
incertidumbre diagnostica, mayor carga
del cuidador primario, reestructuracién
familiar, etc.

MinusVal ' 21
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dossier

La etapa educativa en el nifio
con paralisis cerebral es funda-
mental en su desarrollo perso-
nal, social y afectivo, tan
importante como la de cual-
quier otro nifo. El alumno con
P.C. muestra la misma curiosi-
dad, idénticos deseos y anhe-
los, variando tan solo los apo-
yOos que precisa para lograr sus
objetivos.

[ I |
JUAN JOSE GARCIA FERNANDEZ
Psicologo de ASPACE- SALAMANCA

uperada la vieja vision en

la atencion a las personas

con PC. basada en un

modelo médico y asisten-

cialista, y efectuado el

cambio a un modelo edu-
cativo, habilitador y ecoldgico nos
encontramos con el derecho y la exigen-
cia de prestar una educacion de calidad;
la calidad entendida como un compromi-
so ineludible, el cual nos corresponsabili-
za a todos los actores del proceso edu-
cativo: administraciones, profesionales,
familias y alumnos. La calidad en la aten-
cion al alumno con PC. se traduce en
una educacién centrada en la persona,
desde una perspectiva practica y contex-
tual que facilite el acceso a todos y la
formacién para la vida.

La verdadera atencion a la diversidad es respetuosa con los principios de no discriminacion

y normalizacion educativa

T 3 {1k

LA PARALISIS CEREBRAL
A LO LARGO DEL CICLO VITAL:
LA ETAPA ESCOLAR

INCLUSION Y
NORMALIZACION

La escolarizacion del alumnado con
P.C. viene determinada por los dictame-
nes de escolarizacion que elaboran los
profesionales de los equipos psicopeda-

22 | MinusVal

i gogicos de la administracion, en los cua-
. les, a partir de las caracteristicas y nece- :
i sidades de apoyos que precise y con el
¢ consentimiento de la familia, se le orienta
© hacia la integracion en la escuela ordina-
* ria o hacia los centros especificos. Esta
Gltima se origina, normalmente, cuando a

la alteracion motora propia de la PC. se
le unen otros trastornos asociados dando

lugar a un diagndstico de pluridiscapaci-
¢ dad.

Esta decision educativa de innegable

trascendencia que se produce en las pri-

meras etapas de la escolarizacion debe
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permitirnos hacer alguna reflexion. Si
bien reconocemos que el alumnado con
P.C. tiene unas sefias de identidad pro-
pias que le hace requerir, en multiples
ocasiones, de apoyos extensos y genera-
lizados en muchas de las areas de desa-
rrollo, también debemos reconocer que

nuestro sistema educativo todavia hoy

no ha alcanzado la madurez suficiente
para generar l0s recursos necesarios

que posibiliten procesos de inclusion y

normalizacion para todos en el contexto
de la escuela ordinaria, generando asi un
marco educativo de igualdad en dere-
chos y oportunidades.

Asi pues, un discurso politico que
pretenda mejorar las ofertas educativas
para el alumnado con P.C. debe recono-
cer sus actuales dificultades para crear
un espacio lo suficientemente flexible
para responder a las necesidades indivi-

duales. Un modelo educativo nunca

puede situarse por encima de la perso-

na, si no quiere excluir la riqueza de la

diversidad.

PRINCIPIOS BASICOS DEL
MODELO EDUCATIVO

Algunos de los principios basicos en
los que sustentamos nuestro modelo
educativo se enraizan en valores amplia-
mente aceptados como son:

e Facilitar su presencia y participacion
social y comunitaria, es decir, la inclu-

sién pero de un modo apropiado a la !

edad y valorado por la comunidad.

e Fomentar la autodeterminacion, a tra-
vés del ejercicio de elecciones cada vez
mas informadas.

e Incramento de la independencia, es

decir, mayor capacidad de eleccion y

autonomia, lo cual reduce la aparicion
de conductas problema.

e Ofrecer oportunidades de desarrollar
relaciones sociales y de comparfierismo
significativas.

e En definitiva, una apuesta por la norma-
lizacion en todos los &mbitos de la vida.

FILOSOFIiA

La filosofia que guia los principios
fundamentales son: una educacion indi-

vidualizada, que se adapta a las caracte-
risticas especificas de cada alumno y
reconoce el derecho a ser diferentes;
una preparacion para la vida realista,
utilitaria y préctica que acomparfie al
desarrollo evolutivo y sea respetuosa
con los ritmos de aprendizaje; una
atencion globalizada, atendiendo al con-
junto de los elementos que rodean a la
persona desde una perspectiva holisti-
ca; Yy una experiencia compartida con
las familias que son eje en el proceso
de atencidn y desarrollo educativo de
sus hijos.

Por tanto, la propuesta que efec-
tuamos pretende preparar para la
vida desde la condicién individual. En
unos casos buscando el preservar y
mejorar los elementos bésicos de
calidad de vida (entendida segln la
define Schalock: concepto que refleja
las condiciones de vida deseadas por
una persona en relacion con ocho
necesidades fundamentales que pre-
sentan el nucleo de las dimensiones
de la vida de cada uno: bienestar emo-
cional, relaciones interpersonales, bie-
nestar material, desarrollo personal,
bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusidn social y derechos) que van
desde el confort postural a evitar la
deshidratacion. En otros es, ademas
de lo expuesto, el paso de lo aprendi-
do a la comprobacién de su funciona-
lidad, de las habilidades més académi-
cas a las habilidades basicas de la vida
diaria, a las habilidades sociales, labo-
rales, etc. Pensamos y defendemos
que no existen personas con discapa-
cidad en la medida que se articulan de
forma ajustada los apoyos necesarios
(seguimientos adecuados y ayudas
técnicas apropiadas), de los que por
otra parte todos en alguna medida
somos dependientes. Por grave que
pudiera parecernos la discapacidad de
los alumnos con P.C., éstos poseen la
misma condicion de alumnos que
quienes no presentan discapacidad
alguna. Es esta la idea que posibilita
creer y crear una verdadera atencion
a la diversidad, respetuosa con los
principios de no discriminacion y nor-
malizacion educativa.

IMPULSO DE PROGRAMAS

Para fomentar modelos educativos
de calidad acordes a estos principios
debemos dotar a los centros ordinarios
que escolarizan a estos alumnos con la
autonomia suficiente para implantar pro-
yectos concretos de actuacion, con
mayor responsabilidad en la innovacion y
gestion de los mismos. La obtencion de
buenos resultados para los alumnos con
P.C. demanda también la promocién de
actitudes positivas en el seno de toda la
comunidad educativa, la formacion del
profesorado, el establecimiento de un
marco de intervencién flexible, la ade-
cuada dotacion de recursos técnicos, la
reduccion de ratios en las aulas, la eva-
luacién sistematica de los procesos de
intervencion, etc.

Igualmente, debemos impulsar y apli-
car los programas de escolarizacion
combinada o de integracion a tiempo
parcial que ya recoge nuestra legislacion
y que son una excepcidon mas que una
herramienta habitual de trabajo, segura-
mente debido a las trabas que existen
en cuanto al retorno de alumnos del
centro especifico al ordinario; en oca-
siones, la "etiqueta” del alumno tiene
mas alcance que su realidad evolutiva y
las oportunidades que al mismo esta-
mos obligados a darle. Es necesario for-
mular nuevas y creativas formulas que
permitan la inmersion en el medio ordi-
nario del alumnado con necesidades
educativas especiales asociadas a disca-
pacidades graves y permanentes. En este
sentido, ya empieza a pensarse en los
centros especificos como fuente de
recursos: formacion del profesorado,
desarrollo y aplicacion de las nuevas tec-
nologias como facilitadoras de acceso al
curriculo, orientacion y apoyo a las fami-
lias, intervenciones especificas con los
alumnos, etc.

Sin duda, muchas son las dificultades
que debemos sortear, si bien es mucho
el camino recorrido. Quiero pensar que
estamos en la direccion correcta, esta-
bleciendo los pasos necesarios para que
ni un solo alumno con parélisis cerebral
se quede sin una respuesta a sus intere-
ses y necesidades vitales.
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El deber de trabajar que tie-
nen todos los espafoles, cons-
titucionalmente recogido en
el Art. 35,y el derecho tam-
bién reflejado en el mismo
precepto de toda persona a la
libre eleccion de profesion o
oficio, se ha convertido en un
derecho universal indiscutible
en la sociedad actual, incluso
se trata de una maxima gene-
ralmente aceptada cuando
hablamos de personas con
graves dificultades para su
acceso al mercado laboral,
entre otras las personas con
discapacidades.

JOSE LUIS HENAREJOS FERNANDEZ

Coordinador Programas de Formacion y Empleo
Confederacion ASPACE

Paralisis
otras graves discapacidades:

e Existe una ausencia de datos fiables
sobre el nivel de empleo de las perso-

nas con Parélisis Cerebral.

e Menor representacion de este colectivo,
frente a otras discapacidades, tanto en el
empleo ordinario como en el protegido. :

e Existencia de un alto porcentaje de
poblacion afectada, cualificada, que en :
la practica se encuentra con importan- :
tes dificultades para acceder al empleo. :

e Inexistencia de un estudio pormenori-

zado de capacidades y perfiles profe-

sionales de las personas afectadas de

Pardlisis Cerebral.

e Conveniencia de pasar de un enfoque cli-

nico y asistencial en el tratamiento de las
. PROBLEMAS DE INSERCION
enfoque mas integrador que contemple el
empleo ordinario y/o con apoyos como

personas con Paralisis Cerebral, hacia un

factor primordial para la insercion social.

24 | MinusVal

ero la realidad constata
dia a dia las necesidades
y carencias laborales
para el colectivo de
personas afectadas de
Cerebral vy

Existe un alto porcentaje de personas con parélisis cerebral, cualificadas, que encuentran
importantes dificultades para acceder al empleo

LA EDAD ADULTA:
INTEGRACION

LABORAL

e Escaso conocimiento por los emplea-
dores de la amplia gama de prestacio-
nes técnicas existentes, que facilitan el :
acceso al empleo y la adaptacién de

¢ funcién de su edad, género, factores

puestos de trabajo para este colectivo.

.« Desconocimiento de las carencias for-
mativas que posee el colectivo y que
seguramente estan dificultando su
. de la sociedad.

incorporacion al mercado de trabajo.

desventaja, a consecuencia de una defi-
ciencia o de una discapacidad, esta situa-
cién le limita o impide su participacién
e integracion en la vida econémica en

sociales y culturales que en él concu-
rren, en definitiva, le impide o dificulta
desempefar un rol normalizado dentro

Con caréacter general, independiente-

mente de su discapacidad, pueden sefia-
: larse como problemas de estas perso-
¢ Es un hecho, que cuando una perso-
' na se encuentra en una situacion de

nas ante su insercidn profesional aspec-

¢ tos tales como:
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e Baja tasa de actividad, derivada de la

auto imagen negativa que estas perso-

nas pueden construir sobre si mismas,

dado el constante rechazo de la socie-
dad en su dimension central, la activi-
dad productiva.

Falta de oportunidades laborales que

dilatan sus procesos de formacion, en el

caso de entrar en un itinerario de inser-
cion, o reclusion al &mbito de las tareas
del hogar en el caso de las mujeres.

Baja cualificacion, lo que dificulta el acce-

so al trabajo, o implica la consecucion de

un puesto mal remunerado y en muchos
casos en situacion de subempleo.

e Imagen del discapacitado por la socie-
dad en general y el empresario en par-
ticular, como personas menos produc-
tivas, algo que se incrementa en
momentos de crisis econdmica, alto
nimero de parados y acentuada inno-
vacion tecnolégica y organizativa.

» Baja efectividad de los servicios publi-
cos de empleo en lograr la insercién
laboral del colectivo de discapacitados.

e Falta de informacion en los empresa-

rios sobre la pardlisis cerebral, y falta :
de planteamiento de que la persona

con disminucion puede ser util y pro-
ductiva, desempefiando un papel acti-
vo en el campo laboral, dejando de

verlos como personas dependientesy

subsidiadas.

SERVICIOS LABORALES

Respecto a los servicios de empleo
para personas con paralisis cerebral,

desde Confederacion ASPACE se valora
i yectos laborales, ya mediante la crea-

como insuficiente la actual oferta exis-
tente, ya que en estos momentos nues-
tro colectivo esta siendo perceptor de
modo subsidiario de los servicios de
formacion, empleo y/o intermediacion
laboral de otras entidades de personas
con discapacidad, y los resultados en

cuanto a la mejora de su formacion y
i y afines para el desarrollo de su pro-
. yecto de vida adulta, donde la activi-

posterior incorporacion laboral no
resultan todo lo satisfactorios que el
colectivo demanda, debido principal-
mente a que no se adaptan a la especifi-
cidad que plantean las personas con
Pardlisis Cerebral.

Unicamente existen algunas expe-
riencias propias desarrolladas en el
dmbito privado por Asociaciones
miembro o no de ASPACE.También se
desconoce la existencia de servicios
de este tipo en el ambito publico.

Todo lo anterior esta provocando
la existencia de numerosos grupos de
personas con paralisis cerebral que
no estan recibiendo los apoyos nece-
sarios ni en los servicios existentes
de otras entidades de personas con
discapacidad ni en los del ambito aso-
ciativo de ASPACE. Por un lado, se
trata de personas con graves afecta-
ciones motoricas y con bajos niveles

formativos, lo que les dificulta su

incorporacion a cualquier itinerario

formativo, y por tanto les niega cual-

quier opcién de incorporacién al
mercado de trabajo protegido u ordi-
nario.

Por otro lado, encontramos a per-
sonas con niveles formativos medio-
alto pero con graves problemas en su
acceso al mercado de trabajo por su
minusvalia, y que tampoco encuentran
respuesta adecuada a sus necesidades
ni en los servicios de insercion labo-
ral de otros colectivos ni en los ser-

: vicios ofertados por las asociaciones

de ASPACE.

Todo ello, unido a la insuficiente
cobertura de servicios de asesora-
miento, formaciéon y empleo que se
adapten a las especificidades de las
personas con paralisis cerebral y dis-
capacidades afines, han supuesto des-
de hace afios la proliferacion de pro-

cion de Centros Especiales de
Empleo, ya mediante Servicios de
Insercién Laboral Ordinaria, dentro
de las entidades vinculadas a la Con-

 federacién ASPACE, proyectos que

cubren parcialmente las necesidades
de las personas con paralisis cerebral

dad laboral y la estabilidad en el
empleo alcanzada se convierte en el

¢ factor que les permite asumir un rol

activo y normalizado en la sociedad.

CALIDAD EN EL EMPLEO

Pero no termina ahi la mision de las
asociaciones de ASPACE que vienen
promoviendo Centros Especiales de
Empleo o Servicios de Insercion Laboral
Ordinaria, sino que se esta trabajando
en la linea de ofertar a sus clientes fina-
les, las personas con parélisis cerebral y
afines, el aseguramiento de la calidad en
el acceso y afianzamiento a los puestos
de trabajo, no solamente debemos
incentivar la consecucién de mas
empleos para estas personas sino que
debe imperar como principio la calidad
en los mismos, calidad en el empleo que

. se ha de convertir en un objetivo trans-
¢ versal de las politicas de empleo de
¢ todos los estados miembros segln

recomendaciones de la Comisién Euro-
pea respecto al nuevo paquete de medi-
das para el empleo. A este se debe afia-
dir la necesidad de acercar la oferta de
los servicios existentes a esa poblacion
que actualmente no esta siendo benefi-
ciada de los mismos, o de adaptar los

servicios existentes a las nuevas necesi-

dades laborales de esa poblacion con
dificultades de empleo.

ENVEJECIMIENTO

El paulatino envejecimiento de las
personas con Pardlisis Cerebral,
dado el progresivo aumento —pro-
ducido en las ultimas décadas— de
la esperanza de vida (debido a cam-
bios sociales, cientificos y tecnolé-
gicos), nos obliga a pensar en nue-
VOS recursos y Servicios que vengan
a cubrir las nuevas necesidades en
esta etapa de la vida, donde los
aspectos asistenciales y de manteni-
miento de la calidad de vida se
vuelven més relevantes requiriendo
un mayor incremento de recursos
humanos. Por otro lado, las relacio-
nes sociales son cada vez mas prio-
ritarias en el bienestar de las per-
sonas. En unos y otros casos, nos
encontramos con nuevas situacio-
nes a las que hacer frente.
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on familias que estan some- :
tidas a un mayor estrés al :
enfrentarse con unas necesi-
dades, dificultades y exigen-
cias inesperadas que van a
provocar una reorganizacion :
i es preciso que el nifio vaya adquiriendo

Las familias atraviesan una serie de etapas
en su adaptacion al tener en casa una perso-
na con PC. Cuando se les da el diagnéstico :
suelen reaccionar a lo largo del tiempo de
forma parecida. Primero, la incredulidad y la :
protesta, lo cual les impide asimilar la infor- :
macién, por eso debe darse una informacion :
breve y concisa. Después la paralizacion y la
desesperanza y la renuncia a las ilusiones
puestas en el hijo deseado. Finalmente la :
atencion, el interés y el afecto por el hijo real. :

Es importante recibir apoyo emocional :
de la propia familia, de amigos o de profe-
sionales en cada una de las fases, especial- :
mente en las iniciales. Los miembros de la :
familia pueden ayudarse mostrando y
© familia. Los hermanos deben participar en

El proceso de ayuda comienza por :
acompafiar en el aprendizaje de conviven-

que planteara desafios a su estabilidad.

hablando de sus sentimientos.

cia con la discapacidad de su hijo.

El nacimiento de este hijo causa un

impacto importante en la familia. Se revisan : Las familias de nifios con para-

dades fuera de casa. Los hermanos adquie- lisis cerebral son familias nor-

. males antes del nacimiento de
pasa a ser quien desempefia g! rol mas ' su hijo y siguen siéndolo des-
importante en el problema del hijo con PC ‘s E famili
quedando el padre més periférico y ayudan- | PUES. Estas familias no son tan

do poco a la esposa. La respuesta del padre : diferentes de las demas, se

juega un papel importante en la manera en | comportan como el resto y no

implicacién del padre en las tareas de cui- podemos decir que sus miem-

dado o ayuda reduce el estrés de la madre : Pros asumen mayor riesgo o

. tienen mas posibilidades de
o de i) eyl s postilied e una isuncionalidad por ol

i hecho de la discapacidad de su
hijo. Es inevitable que estas E

AUTONOMIA E INDEPENDENCIA ' familias tengan dificultadesy [

roles y funciones y se restringen las acti

ren responsabilidades especiales. La madre

que toda la familia afronta el problema.

y de los hijos, su inhibicién puede ser refle-

vencimiento de que nada sirve de ayuda.

Cuando el hijo es mayor, la discrepancia :

entre el aspecto fisico del nifio y sus capa- | Y Otras diferentes a las fami-

cidades aumenta; es en esta etapa cuando

derivadas de su afectacion.

26 | MinusVal

_ o : lias sin algin miembro con
los _padres y hermaqos perciben con mas discapacidad.
claridad las diferencias entre su hijo y el :
grupo de iguales; también deben asumir
que su hijo como persona afectada de PC
va a tener unas necesidades especiales :

El nifio ya no es un bebé y va a precisar
ayudas técnicas para el desplazamiento y su
autonomia o desenvolvimiento personal,
por eso necesitara informacion sobre
dichos recursos.

La familia necesita concienciarse de que

ENTORNO
SOCIAL

responsabilidades que contribuyan a una
mayor autonomia e independencia.

A los padres les cuesta asumir los cam-
bios evolutivos naturales que supone el
paso de la etapa infantil a la adolescencia. [

La mayorfa de edad de su hijo no signifi- |
ca su independencia. En esta edad los (
padres son mayores, se emancipan los her-
manos, aparecen otros familiares que preci- ;
san atencién y/o falta de alguno de los pro-
genitores, lo cual supone negociar roles y
tareas, se plantean la necesidad de mas ayu-
das técnicas, atencion domiciliaria, etc. Es
importante la calidad de vida de las perso-
nas con PC, su integracion en la vida social
y el mantenimiento de contactos con la

YOLANDA GONZALEZ ALONSO
APACE Burgos

_ - R
. necesidades que son similares = [

X
Las familias deben conocer la importancia y beneficios del ocio y tiempo libre para sus hijos.

La practica deportiva y la actividad fisica son una eficaz herramienta de integracion,
normalizacion y cohesion social




026-027MINUSVAL

7/6/05

05:22

Pagina 27

el proceso de toma de decisiones sobre el
futuro del hermano.

Finalizada la etapa escolar obligatoria, se
plantea la necesidad de utilizar la formula

(empleo normalizado, empleo con apoyo,
Centro Especial de Empleo, Centro Ocu-

cisan servicios muy especializados y multi-
ples ayudas, tanto técnicas como humanas,
seguiran precisando las mismas ayudas ade-
mas de recursos de insercion laboral.

del domicilio familiar y utilizan servicios resi-

denciales con los apoyos que precisen, segun

familia, a veces, situaciones de “shock”.
Las familias deben conocer la importan-

gracion, normalizacién y cohesion social.

CARACTERISTICAS DE LAS
FAMILIAS

Destacamos algunas caracteristicas que

una persona con PC:

vocan ansiedad y angustia en el receptor.
Debemos tener en cuenta estos factores al
plantearnos la integracion: no debemos

igual y debemos actuar de manera que en
el entorno familiar y social en el que se

podemos encontrar personas ligeramente
afectadas y actualmente tenemos un gran
nimero de nifios gravemente afectados.

e La familia como nucleo de sociali-
zacion. Es preciso conocer la historia fami-
liar para su futura intervencion. El tipo de
estructura familiar y su dindmica determina-
ran la mayorfa de las consecuencias especi-
ficas que se producen respecto al modo en
que la familia y el sistema familiar se ven
afectados por la aparicién de un miembro

. con PC. La familia debe ser considerada
como el principal recurso, el ambito en el
¢ cual las personas con PC deben ensayar lo
i aprendido y aprender. La familia proporcio-
mas ajustada de integracion socio-laboral :

na los cuidados, afronta la discapacidad y ha

- de aprender a vivir con ella. Con su atencion
: y su cuidado se asegura la calidad de vida de
pacional, Centro de Dia, etc.).En el caso de :
las personas gravemente afectadas que pre-

la persona que necesita apoyos.
e Necesidades detectadas, que tie-

nen su origen en la familia. Los profesiona-
i les que estan en contacto con las familias
. deben de trabajar en equipo para atender
. de forma global estas necesidades.

Algunos adultos sienten el deseo de salir :

¢ Perfiles especificos de la familia.

Las caracteristicas y el grado de afectacion
- de la persona con PC van a condicionar y
© sus necesidades, lo cual les proporciona una
© vida més independiente, provocando en la

sobrepasar en gran medida a la familia, dan-
do lugar a la sobreproteccion, efectos

i emocionales del cuidador, miedos, aisla-
© miento social, rigidez, etc.

cia y beneficios del ocio y tiempo libre para
sus hijos. La practica deportiva y la actividad :
fisica son una eficaz herramienta de inte- :

LABOR DE LAS ASOCIACIONES

Desde las Asociaciones se pretenden:
o Resolver las necesidades psicosociales

. relacionadas con la existencia de una per-
: sona con PC en la familia.

o |dentificar y revisar las estrategias de

. afrontamiento ante la situacion.
influyen en las familias en cuyo seno existe :

e Ayudar a crear una red de relaciones

: para la familia que les permita dar respues-

e Los diferentes grados de afecta-
cion. Algunas personas con PC tienen
caracteristicas particulares y complejas en
su nivel de afectacion con una imagen nega-
tiva, movimientos estereotipados que pro-

ta a sus necesidades a largo plazo.
e Proporcionar recursos, servicios y apoyo.
En este proceso de adaptacion, de rees-
tructuracién, unas familias logran una estabi-
lidad, un equilibrio a la vez que satisfacen

i apropiadamente las necesidades de su hijo
i con PC permitiéndole su desarrollo como
¢ individuo. Estas familias adaptativas, que son
olvidar que la persona con PC va a tener :
un desarrollo evolutivo paralelo al de un

capaces de encontrar un equilibrio,compar-
ten la responsabilidad parental, tienen unos

: sistemas de apoyo social que funcionan, un
: sentido de control de la situacién y una atri-
mueve lo acepten como es'y como va a ser.

e La intensidad de la afectacion. Nos

bucién de una causa a la discapacidad.
Sin embargo las familias desadaptativas,

: por una parte funcionan en torno a las per-
: sonas con PC, desapareciendo la relacién
: marital y comportandose como una familia
: demasiado aglutinada. Por otra parte fun-
: cionan como familias desligadas que al per-
: mitir en demasia la autonomia y la indivi-
: dualizacion de cada miembro, descuidan la
© supervision, la contencién, la guia, la crian-
: za y la educacion de la persona con PC,
. afadiendo la mala comunicacion y el poco
{ apoyo en el sistema conyugal.
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Testimonios

I\/IARiA ENCAR-
NACION MATA/
Madre de una nifia con P. C.

(4 4 n nuestro caso,
E los pediatra de
incubadoras te
van preparando para lo que
puede pasar, no obstante,
cuando oyes las palabras,
Pardlisis Cerebral se te
hiela la sangre. Piensas (Por
qué a mi hija? ;De quién es
la culpa? ;Se podria haber
evitado? Pero esto no sirve
de nada.
Al principio no paraba de
llorar; después estaba enfa-
dada con el mundo y, poco
a poco, con la ayuda de la
gente que te rodea ves que
tu hija no te necesita, ni
triste ni amargada.
Como cualquier bebé,
capta tu estado te da
animo y creo que son ellos
mismos con sus lentos
avances los que te hacen
sequir adelante de forma
optimista.

28 |Minusval

Siempre me digo que podria
haber sido peor, porque tal
y como nacid podria no
haber estado aqui ahora.Ya
tiene cuatro afios, su perso-
nalidad es fuerte e irradia
tanta alegria que apenas
pienso en lo duro y en lo
dificil que es, solo pienso en
que hay que trabajar mucho
porque tarde o temprano
se ven los avances”.

LAURA GONZA-
LEZ MATA /
Persona con P.C.

(44 e llamo Laura,
tengo 4 afios,
no me gusta

estar nerviosa, no me gusta
que los nifios de mi edad se
mueran, no me gusta la
oscuridad. En el colegio no
puedo salir sola porque hay
una rampa peligrosa, pero
no importa porque a mi me
llevan.

Me gusta jugar con otras
nifias al domind y cosas de

Testimonios

esas en el recreo, porque
no corro.Tengo mucha ima-
ginacion y tengo la suerte
de que los demas se pegan
y yo no”.

LETICIA GARCIA/
Estudiante de Humanidades

(44 as limitaciones que
Lpuede tener una
persona con PC.
causadas por su discapaci-
dad son lo Unico que dife-
rencia del resto, los senti-
mientos son iguales .
No cambiarfa nada de mi
vida, hago todo lo que me
gusta y tengo la libertad de
poder elegir lo que quiero
hacer y lo hago.
Por otro lado me es muy
dificil entender porqué la
gente cree que por tener
pardlisis cerebral eres tonta,
y nadie te pregunta antes
de... Por otro lado las per-
sonas tienden a mostrarte
su lado més sensible y creo
que esto si es una ventaja”.

et} ===

RUBEN CANTERO /
Alumno de 4° de ESO

(44 uchas veces,
cuando te ven,
se creen que

no pueden hacer las cosas
por ti mismo, y la realidad
es que solamente no puedo
hacer alguna cosa o las
hago de distinta manera.
Ahora mismo, si me conce-
dieran un deseo, dejaria mi
silla de ruedas por un
moto o un “Quad”, bueno,
no siempre, bueno, ya me
entiendes...

Me gusta tomar decisiones
por mi mismo y la respon-
sabilidad que tengo sobre
mis acciones. Antes no me
dejaban y me lo he ganado.
Me fastidia cuando salgo
con mis compafieros de
clase o del barrio y me
tengo que quedar fuera de
las tiendas o de los “pubs”
por que no puedo entrar,
incluso me ha tocado algu-
na vez quedarme en casa.

5:5} eld
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Pero bueno, en fin, no
tengo que hacer cola en
los parque de atracciones
y cuando atropellas a
alguien con su silla de rue-
das encima te piden per-
don.”

RAUL BARBERO /
Estudiante de Derecho

LL ener Parélisis
Cerebral para
mi tiene mas

ventajas que inconvenien-
tes, mi idea es aprovechar
las ventajas para que no
me afecten los inconve-
nientes. En un primer
momento, en lo que mas
afecta, es en las relacio-
nes personales, luego la
cosa cambia. Me gusta
hacer de todo y me sien-
to discapacitado cuando
me lo hacen sentir los
demaés. Cuando esto
sucede suelo revelarme y
explicar que yo puedo
hacer las cosas aunque
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las haga de otra manera,
y si necesito ayuda la
pido, pero siempre es
ltimo recurso. Mi idea es
intentar hacer las cosas
por mi mismo”.

JOSE MARIA
MARTINEZ /
Usuario del centro de dia

Pagina 29

(4 4 n la vida hay
Emuchas diferencias
entre una persona
con pardlisis cerebral y otra
sin ella, pero no tendria que
ser asi. Todos, aunque tenga-
mos unas lesiones, somos
seres humanos y como
tales nos tenemos que tra-
tar y no mirar tanto las
diferencias. No cambiaria
nada de mi vida, hay que
estar conforme con lo que
tiene unopara ser feliz. No
se puede pedir mas de lo
que hay. Agradezco poder
tener la capacidad para
comunicarme con los
demas. A pesar de que

encuentro muchas dificulta-
des, como encontrar traba-
jo o ir a cualquier comer-
cio, creo que superarlas
depende y de un mismo y
de cdmo veas tu vida.
Deberiamos tener las mis-
mas oportunidades que el
resto. Tenemos muchas difi-
cultades pero es justo tener
una oportunidad”.

JOSE ANGEL DIEZ /
Usuario del centro de dia

(44 (n siguen exis-
tiendo mas difi-
cultades para

las personas con paralisis
cerebral que para el resto
de la gente en lo que se
refiere al acceso al trabajo,
y, al igual que siempre, las
barreras arquitectdnicas.
Son muchos los problemas
con que me encuentro
porgque no puedo andar, no
manejo bien las manos,
estoy un poco sordo y
encima no hablo, ;Qué

mas se puede pedir?. Pero,
a pesar de todo, no cam-
biarfa nada de mi vida,
porque voy intentando
hacer cosas para poder
valerme por mi mismo.
Ademas, he encontrado un
grupo de compafieros que
no hubiera conocido de
otro modo”.

PABLO TERRAZAS/
Persona con P.C.

Funcionario de C.Auténoma

de La Rioja

LL ra. Sociedad, no
nos integras puesto
que, desde que

nacemos, ya formamos

parte de ti. Sra. Sociedad, no
nos normalices pues, tan
solo, somos diferentes.

Permitenos desarrollarnos

como personas en igualdad

de oportunidades. Como
personas que somos, en
este caso, con discapacidad,
nos merecemos respeto de

y para con nosotros”.

M2 JOSE FERNAN-

DEZ | Madre de dos nifios,

el pequefio, Alberto 4 afios, con
Pardlisis Cerebral

L L Yoy lamamé de
SAIberto, un nifio
discapacitado. En
nuestro caso tratamos que
todo sea lo més normal posi-
ble y procuramos que todos
los que convivan con él lo
hagan asi; si que tenemos
algunas limitaciones y que
Alberto no estd tan afectado
como otros nifios hace que
todo sea bastante normal”.

CESAR LAZARO/
Persona con P.C.
Usuario del Centro de Adultos

(44 0 aconsejaria a
quien tenga
Parélisis Cerebral

seguir la vida como el resto
de personas sin Paralisis

Cerebral, luchar y no mirar
atras, siempre adelante e ir

a un Centro para ayudarse
a si mismo”.

NACHO MACIAS/
Monitor centro de Adultos y
voluntario de Boccia

(4 4 0 maés gratificante
Ldel CUerpo a cuer-
po con nuestra
gente es poder levantarme
cada mafiana pensando que

mi trabajo es menos aburri-
do que divertirse”.

ELENA ALVAREZ |
Madre de dos nifias, la mayor,
Lucia 4 afios, con Pardlisis Cerebral

LE 6mo vive la
familia la
discapacidad?

Con normalidad. Intentamos
incorporar a nuestra vida
las limitaciones que acarre-
an y luchamos porque no
signifique un impedimento.
Nos preocupa més su futu-
ro de dependencia de otros
que nuestro presente”.
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El disfrute del ocio en el tiem-
po libre ha de ser considerado
un indicador fundamental en la
calidad de vida de la persona
con paralisis cerebral. No hay
gue perder de vista el caracter
integrador del ocio como ele-
mento de intervencion en la
atencion de este colectivo.

ROBERTO PEREZ PORRAS
Trabajador Social APACE Burgos

toma de decisiones etc.

Muchos son los beneficios que se han
preescrito con respecto al ocio y al tiem-

0OCIO Y TIEMPO LIBRE

Por lo general, la mayoria de estas per- :
sonas tienen una vida organizada y pauta-

po libre; a nivel fisico, emocional, educativo
etc. En el caso de las personas con pardli-
sis cerebral (P.C.) éstos se multiplican.

den a centros de dia, centros ocupaciona- dificultades d - incluso de |
les 0 sus trabajos. El ocio supone una rup- : C€N dificultades de aceptacion o Incluso de
tura con la monotonia diaria y un tiempo

para ellos mismos, para compartir y descu- : :
i deporte para personas con PC. adaptado :

‘en el que pueden participar deportistas :
© con distinto tipo de afectacion, permiten la
© interaccion entre los participantes dando la
' : cuidado.

brir sus capacidades.

SUJETOS ACTIVOS

El ocio ha de estar planteado desde las

inquietudes de la persona que lo va a dis- gravemente afectadas como aquellas que lo

frutar. En ocasiones, las familias tienden a

ser sobreprotectoras con la persona con

PC., limitando, en muchos casos, aspectos :
tan importantes a potenciar como su auto-
nomia o la relevancia de su opinién en la
toma de decisiones, bien por miedo a que

pudiera ocurrirles algo o bien porque con- € Verano etc., poseen un importante ele-

sideran que puede ser lo mejor para ellos.

debe potenciar y permitir es que ellos sean

frutar asi de su resultado.

entro de un clima de :
distensién, se van a
poder trabajar aspec- :
tos tan importantes :
como la autonomia, las
habilidades sociales, la :

: pardlisis cerebral en diferente grado, apare-

¢ rechazo. Actividades ladicas o deportivas
. adaptadas, como es el caso de la Boccia,

 misma importancia tanto a las personas
© SON mMenos.

. ELEMENTO INTEGRADOR

: culturales, salidas por la ciudad, vacaciones

i mento integrador, ya que son actividades

La participacion en programas de ocio y tiempo libre, no sélo reporta beneficios a la per-
sona con paralisis cerebral, sino también a su familia

A través del ocio y el tiempo libre se
da. Durante gran parte del afio viven con : potencia la relacion entre los iguales. En la :

sus familias o centros residenciales y acu- = convivencia entre personas afectadas de

nas con PC., en muchas ocasiones subesti-
madas.
Por lo general, la familia tiende a organi-

: zar su vida en torno a la persona con dis-

capacidad, lo cual debido a los escasos peri-

- odos de descanso en su atencion, genera,
© un agotamiento en los miembros de la uni-

dad familiar. La participacion de las perso-
nas afectadas en actividades de ocio y tiem-
po libre fuera de su ambiente familiar, gene-
ra un tiempo de respiro, el necesario en su

La sociedad se estd concienciando, cada

: vez mas, de las dificultades con las que se
: encuentran las personas con discapacidad
‘ en su vida diaria. Las asociaciones, tras
© haber recorrido un largo camino, seguimos
Otros tipos de actividades como visitas
disfrute del ocio de las personas con para-

luchando por conseguir la igualdad en el

lisis cerebral y por vencer la batalla en con-

A tra de las barreras sociales y arquitecténicas.
En estos casos lo que desde el ocio se - que potencian la reIam_én de la persona
i afectada con la comunidad, favorecen la :
sujetos activos en todo momento de la : adquisicion de habilidades de comunica- :

actividad que van a realizar, facilitandoles : CiON Y de relacion con el resto de las per-

los apoyos para que sean conscientes ellos | SON@s Y el conocimiento por parte de estos

mismos de todo el proceso, pudiendo dis- : ultimos de esta discapacidad, asi como las

: capacidades de las personas de las perso-

Nuestro mas sincero agradecimiento a
la Confederacion ASPACE por su colabora-
cion en este DOSSIER y, especialmente, a
los profesionales y usuarios del colegio de
E.E.NUMEN y Fundacion BOBATH por su
inestimable ayuda en la realizacion de las
fotografias.
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(OBSERVATORIO0: -
ADISCAPACIDAD ¢ .

| Libro Blanco sobre la

Atencion a las Personas

en situacion de
Dependencia en Espafa
recoge, en su capitulo final, una
serie de consideraciones sobre
la proteccion de las personas
con dependencia que son del
mayor interes, en tanto que se
refieren a algunos de los
elementos esenciales que
habran de ser objeto de debate
y negociacion de cara a llevar
adelante la iniciativa legislativa
que el Gobierno enviara al
Parlamento dentro del primer
semestre de 2005.

M |
MADRID/ANTONIO JIMENEZ LARA
Sociélogo

n el nimero anterior de

Minusval se resumieron los

primeros apartados de este

capitulo final, dedicados al

concepto y los grados de
dependencia, la estimacién del nimero
de personas dependientes, los modelos
de proteccién, la valoracion de la
dependencia y los beneficiarios, servi-
cios y prestaciones de atencion de la
dependencia. Con esta entrega, que
incluye los apartados dedicados a la
financiacién, organizacion y gestion del
Sistema, la red de servicios de la depen-
dencia y sus proveedores, la calidad del
Sistema y las necesidades de formacién
de los profesionales de atencion a las
personas con dependencia. Se completa
el resumen del capitulo final del Libro
Blanco sobre la Atencion a las Personas
en situacion de Dependencia en Espafia.

FINANCIACION DEL SISTEMA

El Libro Blanco, tras afirmar la necesi-
dad de establecer con claridad las fuen-
tes de financiacion del Sistema Nacional
de Dependencia, sefiala que estas fuentes

Coordinador de esta seccion: Javier Salazar

Proteccion de las personas en situacion de

dependencia

CONSIDERACIONES

EN TORNO

AL LIBRO BLANCO (1)

Los programas formativos deberan tener en cuenta a los cuidadores informales, a los
cuidadores profesionales y a los profesionales especializados

dependeran de que se opte 0 no por
enmarcar la proteccion de las personas
en situacion de dependencia dentro de la
Seguridad Social contributiva.

Si la opcién fuera la de incorporar
una nueva prestacion al Sistema de la
Seguridad Social, ello conllevaria estable-
cer una cotizacion especifica o destinar
recursos excedentes, si existiera margen

— b

para ello en el actual esquema de finan-
ciacion, sin perjuicio de complementar
con otras fuentes de financiacion la
cobertura de las personas no cotizantes.

En el supuesto de que se optase por
un sistema universal o por la considera-
cion de la prestacion de dependencia
como no contributiva, la financiacion
deberfa correr a cargo de los impuestos

Minus¥al 131
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El Libro Blanco sefiala la importancia de la colaboracion y la coordinacién entre las
Administraciones para que las personas con dependencia reciban la mejor atencion
posible

generales del Estado, con los que también
habria de financiarse el desarrollo de la
red de centros y servicios necesarios para
atencion a las personas dependientes.

En cualquier caso, y con indepen-
dencia del procedimiento de financia-
cién que se establezca, debera tenerse
en cuenta la financiacién actualmente
existente, que procede de la accién
impositiva. Los presupuestos que las
Comunidades Auténomas destinan
actualmente a la prestacion de servicios
de dependencia deben cuantificarse,
para determinar, mediante acuerdo, un
porcentaje de participacion en la finan-
ciacion total del Sistema Nacional de
Dependencia.

Ademas de incorporar las cantidades
procedentes de la reordenacion y opti-
mizacion de los recursos ya existentes, el
Libro Blanco sefiala, basdndose en las
experiencias de otros paises, la posibili-
dad de asignar a la financiacion de la
dependencia parte del importe de deter-
minados impuestos o multas relaciona-
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dos con actividades generadoras de
dependencia (impuestos especiales
sobre el alcohol y el tabaco, multas de
trafico o por incumplimiento de la nor-
mativa de prevencién de riesgos labora-
les, etc.). El esquema de financiacion tam-
bién tiene que tener en cuenta los
importantes retornos econémicos que
se originaran como consecuencia de la
puesta en marcha del Sistema.

El Libro Blanco propone la creacion
de un Fondo Estatal del Sistema Nacio-
nal de Dependencia, para financiar los
servicios y prestaciones, apoyar la crea-
cion de centros y servicios y hacer fren-
te a los costes derivados de la gestién
del Sistema.

ORGANIZACION Y GESTION
DEL SISTEMA

El Libro Blanco sefala que la organi-
zacion del Sistema Nacional de Depen-
dencia debe tener en cuenta, en primer
lugar, el marco de distribucion compe-

— b

OBSERVATORIO DE LA DISCAPACIDAD

tencial entre el Estado y las Comunida-
des Auténomas establecido en la Cons-
titucion y en los Estatutos de Autono-
mia respecto de la gestion de la Seguri-
dad Social, asi como la realidad institu-
cional sobre la que se asientan las pres-
taciones y servicios que actualmente
configuran la atencién a la dependencia
en Espanfa.

Al Estado le corresponderia regular
mediante una ley el alcance y conteni-
do del derecho a la atencion a las per-
sonas en situacion de dependencia, su
financiacion y gestion y el sistema de
valoracion de la dependencia, con el fin
de garantizar la igualdad en el acceso a
la proteccion. Asimismo, el Estado asu-
miria el seguimiento, control y evalua-
cién del Sistema y deberia establecer
un Observatorio de la Dependencia, a
disposicion de todas las Administracio-
nes y agentes que intervengan en el Sis-
tema, en el que se analicen tendencias,
se realicen prospecciones, estudios e
investigaciones y se difundan experien-
cias y buenas préacticas nacionales e
internacionales.

En régimen de cooperacion entre el
Estado y las Comunidades Auténomas, a
través de la Conferencia Sectorial, debe-
ria procederse al estudio y aprobacion
de la cartera de servicios, de los estan-
dares de calidad y los criterios de acre-
ditacién de centros y servicios, asi como
al impulso de la formacién de los profe-
sionales.

A las Comunidades Auténomas les
corresponderia realizar la valoracion de
la dependencia y reconocer el derecho
a la prestacién de dependencia, en los
términos que determine la ley, asi como
garantizar que, en el &mbito de su terri-
torio, se pongan a disposicion de los
ciudadanos los servicios y centros
necesarios para que las personas con
dependencia sean atendidas adecuada-
mente.

A las Corporaciones Locales, y espe-
cialmente a aquellas que cuentan con
una poblacién suficiente para gestionar
por si mismas algunos de los servicios de
atencion de la dependencia, les corres-
ponderia gestionar los servicios que, por
su naturaleza y proximidad deben ser
prestados por los 6rganos locales. Tam-
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bién habrian de facilitar la creacion de
nuevos servicios y centros, habilitando
suelo dotacional y agilizando tramites.

El Libro Blanco sefiala la importancia
de la colaboracién y la coordinacion
entre las Administraciones para que las
personas con dependencia reciban la
mejor atencion posible.

LA CALIDAD EN
EL SISTEMA NACIONAL
DE DEPENDENCIA

Deberéa garantizarse tanto la calidad
de los recursos que se pongan a dis-
posicion del Sistema Nacional de
Dependencia como la calidad de los
servicios que se presten. Para ello
habréa que articular los oportunos ins-
trumentos de seguimiento, control y
evaluacion, que garanticen el cumpli-
miento de la normay de los requisitos
exigidos en el funcionamiento de los
recursos.

Como principio general, los requisitos
minimos han de ser homogéneos y refe-
ridos a todos los recursos, tanto si son
de titularidad publica como si lo son pri-
vada.

Las actuaciones en materia de calidad
de los recursos deberéan dirigirse en dos
direcciones: la fijacion de requisitos de
calidad de todos los recursos del siste-
ma, o que implicaria propiciar la norma-
lizacion (a través de la correspondiente
UNE) de cada tipo de recurso, y el esta-
blecimiento de un horizonte temporal
respecto a la exigencia de los mismos,
teniendo en cuenta la realidad de recur-
sos existentes, la variedad de los mismos,
la dificultad de implementacién a corto
plazo incluso con la colaboracion de los
agentes privados.

Para garantizar la calidad en la presta-
cion de los servicios habria que contem-
plar la elaboracion de Carteras o Cartas
de Servicios, en las que se explicitaran
los compromisos de la organizacion con
los usuarios y las formas de participacién
de los interesados y/o de sus tutores y
cuidadores; la fijacién de estandares de
calidad minimos en la prestacion del ser-
vicio; la protocolizacion, al menos, de
aquellas actuaciones que tengan que ver
con cuidados sanitarios e higiénicos y

——
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El Libro Blanco propone la creacion de un Fondo Estatal del Sistema Nacional de Depen-

dencia, para financiar los servicios y prestaciones, apoyar la creacion de centros y servicios
y hacer frente a los costes derivados de la gestion del Sistema

con situaciones de emergencia o seguri-
dad; el establecimiento de indicadores
de rendimiento y la realizacion de
encuestas de la percepcion que los usua-
rios (o sus tutores y cuidadores) tienen
del funcionamiento de los servicios.
Debera realizarse un seguimiento y
control del cumplimiento de la norma
y de los requisitos exigidos, lo que
conllevara el establecimiento de

mecanismos y recursos de inspeccion
por parte de las Administraciones
competentes en cada ambito y del
correspondiente régimen sancionador,
en su caso. También debera proceder-
se a la evaluacién del funcionamiento
de cada recurso y de los servicios que
a través de él se presten, con especial
atencion a la percepcion de los usua-
rios que reciben el servicio y de sus

RED DE SERVICIOS DE LA DEPENDENCIA'Y

SUS PROVEEDORES

Para la configuracion de la red debe exigirse la acreditacion de cada uno de los
centros o servicios, tanto publicos como dependientes de la iniciativa privada con
y sin &nimo de lucro, que estan destinados a la atencién de las personas con depen-
dencia, una vez comprobado que relnen los requisitos establecidos. La competen-
cia para acreditar los centros y servicios corresponderia a las Comunidades Auté-
nomas, que deberian, asimismo, establecer un registro publico de los operadores
acreditados.

El Libro Blanco considera que que deben establecerse por ley los requisitos basi-
cos que deben reunir los centros y servicios que constituyan la red, la regulacion
del contrato de prestacion de servicios que se financie con la prestacion de depen-
dencia, asi como la capacidad de las Administraciones Plblicas para la inspeccion y
control de los centros y servicios.esta trabajando en la familia OMS de clasificaciones
de la salud (C.LE.y C.LF).

— b



031-035

7/6/05

11:57 pm Pagina 34

Qdc

tutores y cuidadores, mediante las
correspondientes encuestas de satis-
faccion.

Ademas de garantizar la calidad de los
recursos y servicios, debera abordarse
una politica dirigida a garantizar la cali-
dad en la gestion del propio Sistema
Nacional de Dependencia, lo que supo-
ne el establecimiento de unos indicado-
res y estandares en las fases basicas de
su instrumentacion, la facilitacion de los
procesos y del acceso de los usuarios al
sistema y el establecimiento de instru-
mentos que garanticen la calidad del
mismo.

NECESIDADES DE
FORMACION DE
PROFESIONALES

El Libro Blanco afirma la necesidad de
impulsar el desarrollo de los profesionales
que trabajen en la atencién a las personas
con dependencia. Constata que, aunque
en los modelos asistenciales se estan pro-
moviendo cambios significativos que se
orientan hacia la estimulacion y potencia-
cion de las capacidades de las personas,
existe una muy escasa formacion orienta-
da en este sentido. En los curriculos uni-
versitarios de los futuros profesionales
que pueden atender a personas con
dependencia apenas aparecen créditos
destinados al conocimiento de la depen-
dencia y, los pocos que existen, suelen ser
muy concretos (geriatria, psicomotrici-
dad,....) y poco extensos. Los postgrados
también estan muy orientados a un cam-
po en concreto y suelen ser de tipo asis-
tencial o de gestion de recursos especiali-
zados.

Se constata asimismo que existe una
amplia oferta de formacion de tipo ocupa-
cional, cuya variedad es casi ilimitada tanto
en lo que se refiere a titulacion, como a
nimero de horas, contenido, requisitos de
acceso, etc. teniendo incluso variaciones
segun las Comunidades Autébnomas.

Segun el Libro Blanco, los programas for-
mativos habréan de tener en cuenta las nece-
sidades de los cuidadores informales, de los
cuidadores profesionales de atencion direc-
ta y de los profesionales especializados.

La formacion de los cuidadores infor-
males ha de estar organizada en funcién
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El Libro Blanco afirma la

i

ecesidad de impulsar el desarrollo de los profesionales que

trabajen en la atencion a las personas con dependencia

del grado de intervencion y la proximi-
dad con la persona dependiente o disca-
pacitada. Para ayudar a desarrollar este
papel, se hace indispensable incluir den-
tro del curriculum de formacién aparta-
dos muy especificos de informacion y
formacién a los familiares y a las propias
personas afectadas por la dependencia o
discapacidad. Es de gran importancia
adaptar los programas formativos con
iniciativas que incluyan y propugnen la
colaboracién con la familia, partiendo de
elementos capaces de definir una evalua-
cion de las necesidades especificas de las
situaciones de dependencia, que permi-
tan la elaboracion de planes funcionales
de intervencion en los que la familia o el
entorno social mas cercano tenga los
elementos de intervencion especificos y
significativos en un proceso global. Los
Programas de Formacion e Informacion
deberan incorporar cédigos de buenas
practicas y metodologias de éxito utili-
zadas actualmente para dar soporte for-
mativo, asi como oportunidades de
implicacién a los cuidadores informales
en los procesos de intervencién hacia la
persona dependiente.

— b

En cuanto a los cuidadores profesio-
nales, el inventario y revision de la ade-
cuacion del curriculo de los distintos
programas de formacién no reglada y
reglada vigentes asi como de las diferen-
tes ofertas y programas de formacion
ocupacional, demuestran la disparidad de
criterios sobre los perfiles, capacidades y
conocimientos, que precisan de una uni-
ficacion y reglamentacion mucho mas
adecuada. En este sentido, hace falta
homogeneizar el panorama formativo
actual, tanto con respecto a la denomi-
nacién del puesto de trabajo, como con
respecto a los contenidos, la duracion y
la titulacion oficial de los estudios que se
cursan sobre esta materia, puesto que
actualmente hay muchas ofertas que no
rednen los minimos contenidos formati-
vos deseables por desarrollar este perfil
profesional.

En relacion con los profesionales
especializados con cualificacion especi-
fica, serd necesaria la revision del curri-
culo béasico de las titulaciones universi-
tarias implicadas en la atencion de las
personas discapacitadas con grave
afectacion y personas mayores en
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La formacion de los cuidadores informales ha de estar organizada en funcién del grado de
intervencion y la proximidad con la persona dependiente o discapacitada

situacion de dependencia y sus espe-
cializaciones regladas, asi como la ade-
cuacién de sus sistemas de formacion a
los programas de convergencia euro-
pea en la educacion superior e univer-
sitaria.

CRITERIOS FORMATIVOS
PARA UNA OPTIMA
CUALIFICACION
PROFESIONAL

La formacion de los profesionales que
intervienen en los cuidados de las perso-
nas en situacion de dependencia ha de
integrar el objetivo de una éptima cuali-
ficacion profesional para la atencion de la
dependencia o la discapacidad y el de
preparar a estos profesionales para pro-
mover la autonomia de las personas
atendidas. Por ello los contenidos forma-
tivos deberian obedecer a tres grandes
apartados:

e Conocimientos socioldgicos y so-
ciales de la dependencia:

— Conocimiento de teorias y método

de diagnostico individual o de la
comunidad.

— Conocimiento de teorias y técnicas
de planificacion, organizacion y ges-
tion en el trabajo social.

— Conocimiento actualizado de nor-
mativa de servicios sociales, asi
como también conocimiento de las
normativas vigentes referentes a
prestaciones sociales y los derechos
individuales de las diferentes tipolo-
gias de usuarios.

— Conocimiento del anélisis y la com-
prension de las necesidades sociales
existentes, asi como de las proble-
maticas emergentes.

— Conocimiento actualizado de las ins-
tituciones publicas y privadas gesto-
ras de servicios sociales para el ana-
lisis y la optimizacidn de los recursos
desde la vertiente asistencial.

— Conocimiento de los diversos
modelos familiares, sus dinamicas y
sus cambios ante las problematicas
sociales.

e Conocimientos especificos de teo-
rias,técnicas y herramientas para la aten-
cion a la dependencia (grupos profesio-
nales mas proximos a la persona depen-
diente):

— b
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— Conocimiento de técnicas del
método del trabajo en equipo.

— Conocimiento de técnicas de eva-
luacion de sus intervenciones en el
ambito del trabajo individual y el
trabajo comunitario.

— Conocimiento actualizado de herra-
mientas informaticas u otras nuevas
tecnologias.

— Conocimiento de técnicas de dina-
micas de grupo: la comunicacion
en el grupo y la animacién de gru-
pos.

— Conocimiento de teorias y técnicas
de planificacion, organizacion y ges-
tién en el trabajo social desde la
vertiente educativa.

— Conocimiento de técnicas de eva-
luaciéon de sus intervenciones en el
ambito del trabajo individual y
comunitario.

— Etica y deontologia.

e Conocimientos para la asistencia de

la Salud de la persona dependiente:

— Profundizacion en geriatria, psiquia-
tria y atencion a la dependencia.

— Enfermedades prevalentes. Sindro-
mes geriatricos y Psicogeriatricos.
- Sindromes de las enfermedades

invalidantes.

— Nociones de oncologia.

— Nociones de cuidados paliativos.

—Terapias farmacoldgicas y no farma-
coldgicas.

— Prevencion basica aplicada.

— Comunicacion y escucha en relacion
con la persona atendida, la familia y
el equipo de profesionales.

— Soporte a los cuidadores.

— Soporte para la elaboracion de due-
los.

— Metodologia de trabajo interdiscipli-
nar y en equipo.

—Valoracion integral y plan individual
de atencion integral.

— Elaboracién e implementacion de
planes terapéuticos.

— Responsabilizarse del proceso de
atender y cuidar a la persona de
manera individualizada, mediante
métodos sistematizados y organiza-
dos.

— El conocimiento de las funciones de
las otras figuras profesionales que
intervienen en un servicio.
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WEBS RECOMENDADAS

IntegraRed
http://Aww.integrared.org.ar

Fundacion Telefénica de Argentina ha
puesto en funcionamiento un sitio web
dedicado a las personas con discapacidad,
sus familias y el movimiento asociativo.

Como portal de contenidos facilita el
acceso a informacion actualizada sobre
nuevas tecnologias aplicadas en la mejora
de la calidad de vida de las personas con
discapacidad, legislacién, programas desa-
rrollados en Argentina por el area de Te-
lemedicina y Discapacidad de Fundacion
Telefénica, agenda de eventos, cursos y
congresos, noticias de interés, datos de
instituciones que brindan servicios y
abordan la tematica de la discapacidad
desde cualquiera de sus ejes o realizacion
de tramites de acuerdo a las alternativas
de busqueda seleccionadas por el usuario.

Especial interés tiene la amplia informa-
cion de las secciones sobre los progra-
mas de integracion social y, en especial,
sobre investigacion, desarrollo y aplica-
cion de nuevas tecnologias de la informa-
cion y la comunicacion”, que tienen como
objetivo fundamental la capacitacién e in-
sercion laboral de las personas con disca-
pacidad.

DISCABITAT,
recursos para la discapacidad
http:/Aww.discabitat.com

Desde Extremadura nos llega esta intere-
sante web que amplia la oferta existente en
Internet sobre recursos especializados en la
adecuacion del entorno,“donde la aparicion
de una discapacidad personal debe ser su-
plida o complementada con elementos ex-
ternos”.

Sus promotores pretenden hacer de la
misma un “foro permanente de informacion

actualizada, completa y global, estableciendo
una interrelacion entre todos los agentes
que, de una u otra forma, intervienen en el
ambito de la discapacidad, tanto como usua-
rios de recursos, o como disefiadores, fabri-
cantes o profesionales que aportan esos re-
cursos, medios o soluciones técnicas”.

La web posibilita el contacto entre fabri-
cantes, distribuidores o prestadores de ser-
vicios y los posibles usuarios que demanden
sus productos, habilitandose incluso la posi-
bilidad de que los agentes registren, por
ejemplo, nueva informacion sobre residen-
cias u ortopedias.

Igualmente el usuario puede consultar
cuatro catdlogos —ayudas técnicas, equipa-
mientos, elementos constructivos y consu-
mibles- y tres buscadores —residencias, or-
topedias y recursos.

La web completa su oferta informativa
con una seccion de Biblioteca y otra mas
sobre Normativa en donde destaca una
version para web del reglamento de la Ley
de Promocion de la Accesibilidad en Extre-
madura.

Fundacion Sindrome de
Down de Madrid
http:/mww.downmadrid.org

De marcado caracter informativo, esta
web tiene el valor afiadido de facilitar a
sus usuarios, en especial padres, infor-
macién no sobrecargada pero Util, suge-
rente y bien estructurada referida al Sin-
drome de Down (SD).

La documentacién mas divulgativa se
estructura entorno a cinco entradas in-
formativas: ;Qué es el SD?, informacion
para padres, informacién para abuelos y
otras dos mas con articulos y preguntas
frecuentes relacionadas con la salud, dis-
poniéndose incluso de una interesante
Guia de salud para personas con SD.

Obviamente en la web disponemos de
amplia informacion de los distintos ser-
vicios que presta la Fundacién, destacan-
do los ofrecidos por el Centro Infantil
de Terapia “M? Isabel Zulueta”, prestigio-
so referente madrilefio en atencion tem-
prana.

Finalmente la web dispone de la des-
carga en formato pdf de la revista de la
Fundacién, Madrigal.

— b

OBSERVATORIO DE LA DISCAPACIDAD

APUNTES WEBS

t. a- 2 Ya se encuentra disponible

b ph la nueva version del test
de acceS|b|I|dad web. Presentada el pasado 9
de mayo en la semana de puertas abiertas
del CEAPAT, TAW 3, disponible para su des-
carga gratuita en http://www.tawdis.net, pre-
senta una actualizacion completa de su en-
torno gréfico y del motor de validacion. In-
cluye mejoras en cuanto a la conexion a lu-
gares web donde se puede acceder para las
comprobaciones, soportando HTTPS y zo-
nas protegidas con usuario y contrasefia; asi-
mismo mejora significativamente la riqueza
de sus informes, detallandose lo totales de
errores por niveles. Otra novedad destaca-
ble es que la herramienta funciona tanto en
castellano como en inglés, lo que abre las
posibilidades de expandir su uso y ofrecer
asi un servicio a la comunidad internacional.

g=ssi= Por otra parte, ya la
- w ==2=_| gspera de un proximo
y adecuado desarrollo, dentro de la informa-
cién que sobre la Secretaria de Estado de
Servicios Sociales Familias y Discapacidad
tiene habilitado el sitio web del Ministerio de
Trabajo 'y Asuntos Sociales, en
http:/Amww.mtas.es, la Direccion General de
Coordinacion de Politicas Sectoriales sobre
la Discapacidad dispone de una entrada in-
formativa en donde progresivamente el
usuario encontrard informacién bésica so-
bre los programas y proyectos desarrollados
en el &mbito de sus competencias.

Dentro de la web del Ministe-
CNICE rio de Educacién y Ciencia, el
Centro Nacional de Informacién y Comuni-
cacion Educativa (CNICE), en
http://www.cnice.mecd.es, proporciona in-
formacion sobre proyectos de interés, recur-
sos educativos, formacion a distancia, televi-
sion educativa, etc. Destaca la informacion
recogida en la seccion “Webs tematicas” so-
bre experiencias, recursos, legislacion educa-
tiva y todos aquellos aspectos educativos re-
lacionados con la atencion a la diversidad.

El sitio http:/Amww.sindromedekli-
nefelter.info se configura como re-
ferente en castellano de esta cro-
mosomopatia presente en aproxi-
i madamente el 1% de los nifios con
retraso mental, analizando aspectos relacio-
nados con su sintomatologia y problemas
asociados, asi como lugar de encuentro en-
tre los afectados por el mismo y sus familias.

ki Los organizadores del V Con-
swropemassooanon JFesO EUropeo  sobre  Salud
wenal rearoanon |\ental en Retraso Mental que
se celebraré en Barcelona entre el 6 y el 8
de octubre proximos, han habilitado el sitio
http://www.mhmrbarcelona.com, con el
programa e informacion general del mismo.
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PRESTACIONES NO
CONTRIBUTIVAS,
SOCIALESY
ECONOMICAS
| estudio de la informa-
cién sobre pensiones no

NF GUIA SOBRE ACCESIBILIDAD

P ste manual pretende ser de
gran ayuda para profesiona-

E les y publico en general en el
amplio campo de la accesibilidad.

* (=

LA NEUROFIBROMATOSIS,
A EXAMEN

sta publicacion nos guia

hasta el mundo de la
neurofibromatosis, una enfer-
medad rara, cuyo colectivo
de personas que la padecen
necesitan de una atencion
preferente.

En el libro ademas de definir-
nos lo qué es la enfermedad y
hacernos un diagnéstico de la
misma nos introduce en los
factores genéticos, los aspec-
tos psicosociales y por ulti-
mo nos ofrece una vision psi-
copedagdgica.

Titulo: “La neurofibromatosis-
Guia de familia”.

Autor: Adolfo Pou y otros.
Editorial: IMSERSO.

A

TELECOMUNICACIONES
PARA ELIMINAR BARRERAS

| objetivo de este catdlogo

consiste en informar sobre
nuestra oferta de servicios
moviles orientados a ser la
herramienta para superar situa-
ciones concretas de discapaci-
dad.

El contenido estd estructura-
do en dos partes: en la prime-
ra se reflejan los servicios
moviles, mientras que en la
segunda se muestran algunos
equipos moviles junto con
recomendaciones basicas para
seleccionar aquellos con
mejores funcionalidades de
accesibilidad.

La guia contiene aspectos relevan-

tes de esta materia en diversos
campos: medio ambiente, educa-
cioén, cultura y solidaridad, consti-
tuyendo un material Unico orienta-
tivo sobre coémo hacer accesibles

Firguriame sokre
wicoulbiinded y
syedan Bhcnicaay

determinadas situaciones, espa- =

Cios, servicios y actividades.

Fruto de la colaboracion entre la Obra Social Caja Madrid
y el Instituto de Mayores y Servicios Sociales, IMSERSO, la
guia es el resultado de un esfuerzo de sintesis ante la gran
complejidad que entrafia el campo de la accesibilidad y las
ayudas técnicas para personas mayores y personas con
discapacidad, que se deriva de los numerosos productos
gue contiene y de la heterogeneidad de los diferentes
tipos y grados de discapacidad que es necesario contem-
plar bajo el concepto de accesibilidad integral.

Titulo: “Preglintame sobre accesibilidad y ayudas técnicas”.
Autor: J.Vidal Garcia, Cristina Rodriguez-Porrero y Rakel Poveda.

Editorial: IMSERSO.

Titulo: “Servicios moviles para
la integracion social”.

Autor: Telefénica.
Editorial: Telefonica.

PRESTACIONES NO
CONTRIBUTIVAS,
A ANALISIS

| estudio de las prestacio-

nes no contributivas y res-
pecto de las restantes presta-
ciones susceptibles de ser defi-
nidas como no contributivas
ha permitido no solo cuantifi-
car en cifras este nivel de pro-
teccion social de la poblacion
espafiola, sino también efec-
tuar un andlisis del indice de
proteccion no contributivo en
cada una de las provincias y
Comunidades Auténomas.

Autor: Mapa de prestaciones de
naturaleza no contributiva.
Autor: Servicio de Asistencia
Técnica e Informes.

Editorial: IMSERSO.

POLITICAS SOBRE EMPLEO

| objetivo principal de este

informe es analizar las poli-
ticas compensatorias y sobre
empleo de las personas con dis-
capacidad en veinte paises. En
este sentido, el estudio aborda la
descripcion de la situacion
sociolaboral de las personas con
discapacidad en estos paises; un
andlisis pormenorizado de las
politicas desarrolladas y aplica-
das en los mismos, entre otras.

Titulo: “Transformando la disca-
pacidad en capacidad”.

Autor: Christopher Prinz.
Editorial: IMSERSO.

— b

contributivas y de prestacio-
nes sociales y econdmicas de
la LISMI es el objetivo princi-
pal de esta publicacion en la
que partiendo de los resulta-
dos globales obtenidos para el
conjunto del Estado espafiol,
efectlia una analisis compara-
tivo respecto a las distintas
ciudades y Comunidades
Auténomas.

Titulo: “Perfil del pensionista no
contributivo de la seguridad
social y del beneficiario de
prestaciones sociales y econo-
micas de la LISMI a diciembre
2003”.

Autor: Servicio de Asistencia
Técnica e Informes.

Editorial: IMSERSO.

W, .*1'

ESCLERODERMIA, UNA
ENFERMEDAD RARA

a presente guia ofrece

informacion médica com-
pleja, pero necesaria sobre la
esclerodermia o “endureci-
miento patoldgico de la piel”,
ademas de ofrecer informa-
cion practica sobre los cuida-
dos necesarios, aspectos psi-
colégicos, asociacionismo,
aspecto emocional, social y
avances sobre la enfermedad,
entre otros.

Titulo: “Esclerodermia-Guia
de Familias”.

Autor: Marfa José Sanchez y
Patricia Carreira.

Editorial: IMSERSO.
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RUBEN GALLEGO

“Mi suerte o mi desgracia es que recuerdo lo que
me ha ocurrido con los mas minimos detalles”

ubén Gallego es tetrapléji-
co. Nieto de un dirigente
comunista espafiol, Ignacio
Gallego, nace en Moscu en
1968 y su vida transcurre
en diversos orfanatos ya que es separado
de su madre cuando nace, a la que encuen-
tra después de salvar grandes obstéaculos
por toda Europa.
De 1986 a 1990 vive en un asilo de ancia-
nos donde se “aparcaba” a aquellos disca-
pacitados que no se les consideraba capa-
ces de desarrollar un oficio. Es el caos de la
perestroika lo que le da la oportunidad de
escapar y buscar sus origenes.
Sus libros “Blanco sobre negro” y “Ajedrez”
son autobiograficos.“Mis libros son novelas
formadas por una serie de relatos cortos,
cada relato contiene un misterio y el lector
debe buscar ese misterio”.
El autor afirma que escribe sobre su expe-
riencia personal, un nifio que ha crecido en
un orfanato de un pais pobre.

PASION POR LA LITERATURA

La idea de escribir le surgié cuando le
dieron comida y tiempo libre y su afén por
ser escritor parte de su propia personali-
dad ya que ha sido un gran lector de bio-
grafias de muchos escritores. Por este moti-
vo considera que el ser discapacitado no
fue motivo para convertirse en escritor y
centrar el contenido de sus obras en seres
marginados. “Si el ser discapacitado fuera
una razén para escribir, todos los discapaci-
tados serian escritores y todas las personas
que estan discriminadas escribirian”.

Su vida la considera interesante mas que
dura pues en ella ha tenido que sobrevivir y
sigue teniendo que sobrevivir.

Como escritor se considera aceptado
pero se siente discriminado como perso-
na discapacitada. “Yo soy bastante bien
recibido como escritor pero estoy muy
mal aceptado como miembro de la
sociedad”.
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Escritor de novelas, su
obra autobiogréafica
“Blanco sobre negro” y
“Ajedrez’ no es producto
del azar sino de una
realidad opresora que le
condend a vivir en un
mundo absurdo del que le
fue dificil escapar.

OBRA AUTOBIOGRAFICA

Si“Blanco y negro” dio voz a una litera-
tura escalofriante y emocionante que ha
recibido una gran acogida en diecisiete pai-
ses;“Ajedrez”, su Ultima novela supone una
conmovedora historia de amistad y super-
vivencia.

Quiza lo mas admirable del libro de
Rubén Gallego es el modo en que ha
combinado lo tragico y triste que hay en
el fondo de la historia con ironia, humor y
ternura.

Misha y Rubén son los dos amigos pro-
tagonistas del libro. Misha es un adolescen-
te condenado a una muerte temprana por
una enfermedad que le mantiene postrado
e invalido. Comparado con él su amigo

— b

Rubén es un privilegiado. No es una novela
trégica, Misha es una maestro de ajedrez
con una memoria prodigiosa que desde su
posicion se las ingenia para manipular a los
demas. “Mientras escribia Ajedrez tenia
delante de mi varios propositos, entre ellos
una reflexion sobre el teatro del absurdo.
Mi vida misma me parece a menudo un
acto teatral y espero haber transmitido esa
sensacion intima”.

En sus libros no exite una critica social
concreta. “Yo estoy muy en contra de la
utilizacion de la literatura como instru-
mento de critica social de un pais en parti-
cular. Mi propésito es otro. Diria mas, si me
hubiera centrado en la critica social de un
pais o de un sistema, hubiera permitido
pensar al lector que en otro pais o en otro
sistema todo es mucho mejor y asi tran-
quilizarlo. Lo que escribo ocurre ahora y
en todas partes”.

La pregunta principal del libro que es la
mas importante de mi vida: “;soy un ser
humano? “Se refleja en la parte primera y
tercera del libro que es un puzzle que el
lector tiene que componer.

Rubén Gallego no cree que sus escritos
le hayan servido como autoterapia.“no me
parece un material duro. Se trabaja con él
como con cualquier otro. Por otra parte yo
no creo en la autoterapia”.

Sobre “Blanco y negro” ha habido
muchas criticas. Elvira Lindo escribi6 en El
Pais: “el libro no sélo nos transmite una
experiencia prodigiosa, también esta escrito
CcoN una precisién y un aliento que convier-
ten cada capitulo en un extrafio poema en
prosa. (...) Rubén ha convertido la pesadi-
lla de su vida en un libro que presiento
puede convertirse en un clasico(...) El
tiempo se ha tomado su justa venganza en
este libro estremecedor...”

Fabienne Dumontet en Le Monde dice:
*...este libro se lee de un soplo. Una histo-
ria que puede parecer triste cuando es
heroica, una historia imposible y, sin embar-
go, totalmente veridica”.
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Nueva regulacion del Consejo Estatal
de ONG de Accion Social

La reforma pone al dia aspectos concretos de la estructura y composicion de este
Organismo para favorecer su mayor representatividad y una mejor operatividad del Pleno y
de la Comision Permanente. Se aprobé por Real Decreto el 4 de marzo de 2005.

MADRID / MTAS

| Consejo Estatal de
EONG de Accion Social,

cuyo fin es el fomento de
la participacion y colaboracion
del movimiento asociativo para
desarrollar las politicas de
accion social, se ordena como
un 6rgano colegiado de natura-
leza interinstitucional y de
caracter consultivo, adscrito a la
Administracién General del
Estado, a través del Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales,
(MTAS).

MODIFICACIONES

Con esta regulacion el titular
de la Secretaria de Estado de
Servicios Sociales, Familias y
Discapacidad presidira el Pleno
del Consejo cuyo vicepresiden-
te primero serda el titular de la
Direccion General de Servicios
Sociales y Dependencia, y se
modifica el mandato del vice-
presidente segundo del Pleno

s e Lg
Las personas ¢
ONG de caracter social

del Consejo por dos afios, suje-
tos a reeleccion.

Los vocales pasan de 30 a 37
miembros, con el correspondien-
te incremento de la representa-
cion del MTAS que suma dos
miembros mas, y se nombra a un
vocal para la Direccion General
de Instituciones Penitenciarias
del Ministerio del Interior.

on discapacidad son objetivo preferente para |

as

En cuanto a la Comision Per-
manente se creara una vicepresi-
dencia desempefiada por el vice-
presidente segundo del Consejo
Estatal de ONG que reduce sus
vocales hasta 18 miembros y se
otorgara caracter rotatorio a las
ONG representantes de colecti-
vos diversos, modificandose
también el régimen de reuniones.

as personas con grado
Lde discapacidad superior

65%, receptoras de pen-
siones de invalidez no contribu-
tivas podran tener trabajo
remunerado y mantener aque-
llas durante cuatro afios, siem-
pre que la suma de los dos
ingresos no rebase 1,5 veces el

Indicador Publico de Rentas
con Efectos Multiples (IPREM)
tasado en unos 600 euros al mes.
Si se supera ese importe, la pen-
sion se rebaja en un 50% del
exceso. Asimismo, se aprovecha
el texto aprobado para eliminar
la incompatibilidad establecida
entre la pension de orfandad en

PINC compatibles con trabajo remunerado

supuestos de huérfano con 18
afios 0 més e incapacitado para
todo trabajo, y la asignacion
econdmica por hijo a cargo con
la edad citada y minusvalia igual
0 superior al 65 por 100. La pro-
puesta de Ley fue aprobada en el
Pleno del Congreso de Diputa-
dos el 19 de mayo de 2005.

Seccion coodinada por Mabel Pérez-Polo

— b
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Programas del IMSERSO de Turismo y Termalismo 2005
para personas con discapacidad

MADRID / MINUSVAL

acaciones y Turismo de
naturaleza; Turismo cul-
tural en el ambito de la

Unién Europea y Termalismo
son las tres modalidades de
Programas que subvenciona el
IMSERSO a entidades u orga-
nizaciones dedicadas con
caracter exclusivo y habitual a
la realizacién de programas y
actividades para personas con
discapacidad.

La convocatoria este afio tie-
ne caracter excepcional con el
objetivo de conseguir una
mayor normalizacion e integra-
cion sociofamiliar, al contem-
plar la posibilidad de que estos
viajes puedan realizarlos grupos
familiares con discapacitados
menores acompafiados de sus
padres, tutores o guardadores de
hecho.

Los tres Programas inclui-
dos en la presente convocatoria
del IMSERSO corresponden a
la Resolucion de 9 de mayo de

2005, publicada en el B.O.E del
24 de mayo de 2005.

CONDICIONES

En general pueden integrar-
Se en estos programas personas
con discapacidad con dieciséis
0 mas afios, procedentes de, al
menos, diez Comunidades
Autdnomas, estén o no integra-
das en alguna asociacion o cen-
tro, para turnos minimos de sie-
te dias y maximos de quince, e
inclusive menores si el objetivo
es asistir a actividades cultura-
les, eventos extraordinarios o
cuando las circunstancias espe-
ciales del grupo lo hagan nece-
sario. Es condicion inexcusable
la asistencia a un solo turno por
beneficiario a cuyo frente habra
un coordinador responsable en
representacion de la entidad
subvencionada, entre otros
requisitos.

Con caracter excepcional
podran entrar los hijos de los
beneficiarios menores de dieci-

Las playas adaptadas son espacios de ocio muy solicitados por las

personas con discapacidad

séis afios —si justifican no
poder participar en el programa
sin mantener a los hijos en su
compafiia— y, también, con
caracter excepcional, los disca-
pacitados menores de 16 acom-
pafiados por padres, tutores o
guardadores de hecho. Se con-
templa igualmente el caso de
los menores en tutela o guarda
de hecho con autorizacion jus-
tificada.

CantasioeosiIectores

INCREMENTO DE PLAZAS

Segun datos incluidos en el
Programa de Vacaciones para
mayores 2005-2008, del Ministe-
rio de Trabajo y Asuntos Socia-
les, el incremento de plazas pre-
visto para el turismo de personas
con discapacidad para dicho
periodo, llegara al 122,22%. En
2007 se prevén 16.000 plazas, y
otras 20.000 para el 2008.

ACCESIBILIDAD

¢Por qué Espafa ha de ir
siempre detras de Europa... en
toda garantia social? ¢ Quién nos
garantiza el disfrute de nuestros
derechos?

Estas reflexiones vienen en
este caso porque la accesibili-
dad existente no lo es en reali-
dad. No es apta para poder des-
plazarnos todos de forma auté-
noma, y es preceptivo que poda-
mos hacerlo, si nuestro estado
no nos impone la inmovilidad

absoluta. De una forma u otra,
este hecho se da con sospecho-
sa frecuencia.

En el Centro de Salud Aguilas
Norte, (Murcia) las puertas de
las consultas siguen teniendo
s6lo 70 cm de ancho, en vez de
los 80 cm que exige la normati-
va, por lo que las sillas de rue-
das dificilmente pueden pasar
por ellas. Este es un ejemplo de
la falta de soluciones para la
movilidad de personas con dis-
capacidad y mayores de 70 afios,
con dichos problemas. Otro

ejemplo son las aceras altas sin
vados superables de forma auto-
noma por la mayoria de las per-
sonas con dichas limitaciones,
como algunas en aceras que
tenemos en esta ciudad, con
gran altura del bordillo camufla-
do con un pegote de asfalto en
forma de cufia; y no debe haber
resalte alguno.

Si no miente, la Constitucion
afirma que nos reconoce a todos
los ciudadanos los mismos dere-
chos. De ser cierto, demando
accesos adaptados para que por

ellos puedan desplazarse de
forma auténoma personas cuyas
limitaciones de movilidad sean,
al menos mucho més acusadas
que las mias.

Tengo 72 afios, soy parapléji-
co, y desgraciadamente, nunca
he conocido la justicia. Si la
hubiera, seria delito hacer cha-
puzas como la que acabo de
contarle.

Manuel Sanchez Pereira
Aguilas (Murcia)
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MADRID /CRISTINA FARINAS

n el acto de inauguracion
Eestuvieron presentes la

directora del CEAPAT,
Cristina Rodriguez-Porrero, el
embajador de Italia, Amedeo
Franchi y el secretario general del
IMSERSO, José Carlos Baura.

De gran interés fue contar con
la presencia de Amedeo Franchi,
por ser Italia un pais innovador
en el campo del disefio.

Hubo una presentacion de
cocinas “Snaidero” que muestran
un disefio en el que desaparecen
los muebles altos, de bordes
redondeados y de suma accesibi-
lidad lo que facilita la vida de las
personas con discapacidad.

Un modelo de cocina “shai-
dero” se encuentra en la exposi-
cion permanente de ayudas téc-
nicas del CEAPAT.

Las jornadas tuvieron como
temas monograficos la comuni-
cacion y la movilidad, apartados
en los que se presentaron malti-
ples productos.

Cristina Rodriguez-Porrero
afirmo: “esta es la undécima edi-
cion, el afio que viene tendremos
el nuevo centro y esperamos que
estas jornadas se celebren en él”.

Asimismo se refirié al pro-
yecto EASTIN para que el CEA-
PAT pueda conocer todos los
productos de otros paises y este
centro dé a conocer los suyos.

Con motivo de este encuen-
tro se present6 el TAW3. Chus
Garcia de la Fundacion CTIC
comento las mejoras de la nue-
va version. Se destacaron los
siguientes puntos: actualizacion
completa del motor, actualiza-
ciéon del entorno grafico y
mejoras en la revision manual.

- -
- " _
- ’

A la izquierda, Amedeo Franchi y Cristina Rodriguez-Porrero. A la
derecha, visita a la exposicion de ayudas técnicas del CEAPAT

Hay mejoras en cuanto a la cone-
Xxién a lugares webs donde se puede
acceder para las comprobaciones:
ahora soporta HTTPS 'y zonas pro-
tegidas con usuario y contrasefia.

Esta version permite seleccionar
el nivel de accesibilidad que se quie-
re, evaluar y afiadir comprobaciones
personalizadas.

TAWS3 evoluciona en la riqueza
de sus informes.

La version 3 esta disponible en
descarga gratuita para los sistemas
operativos mas comunes desde

http:/Aww.tawdis.net/
descargas.php

COMUNICACION ALTERNATIVA
Y CONTROL DEL ENTORNO

Raquel Sola, terapeuta ocupa-
cional de E.O. Prim, present6 dos

SpringBoard

pringBoard Plus es el dltimo
comunicador de Prentke
Romich con habla digitalizada

y pantalla dinamica. Supone
un excelente punto de partida
tanto para nifios como para
adultos que empiezan a
trabajar con comunicacion
aumentativa. SpringBoard es

accesos al ordenador: el traker
2000y el integra mouse. Sola afir-
mo: “la Unica diferencia es el sis-
tema con que trabajan, en el pri-
mero el usuario lo lleva en la cabe-
zay en el segundo en la boca”.

Una novedad que presentd
esta ponente fue “The Grid” que
consiste en: un comunicador de
simbolos con pantallas dinami-
cas, un comunicador de texto y
un acceso con teclado en pantalla.

Se refirié al control del entor-
no mediante un sistema de infra-
rrojos que permite a los usuarios
con diferentes transmisores con-
trolar lo que tenga a la vista.

En cuanto a la novedad de
control del entorno mostré el
“Progress” sistema que mediante
iconos relacionados con la fun-

e

“siguiente

paso”ideal

para aquellos

que son buenos comunicadores
con tableros manuales o con
comunicadores electronicos con
capacidad muy limitada de
mensajes. SpringBoard es
flexible, facil de personalizar, y
coémodo de llevar.

Un afio més se celebraron del 9 al 13 de mayo las jornadas de puertas abiertas en el CEAPAT en su undécima
edicidn en las que se presentaron numerosos productos novedosos.

cion que el usuario quiere permi-
te controlar el entorno.

Luis Rodriguez de Desarro-
llos Via Libre, se refirio al
comunicador Chatbox que utili-
za plantilla de papel, permite
trabajar en diez niveles diferen-
tes, se pueden meter cuarenta
mensajes, utiliza voz digitaliza-
da y en cada casilla se puede
grabar un Unico mensaje.

MEJORA EN LA CALIDAD
DE VIDA

Leticia Pérez, psicdloga se
refiri6 a los “Cuadernos del
Mayor” que tienen fichas de
actividades cognitivas para per-
sonas mayores con el objetivo de
que palien problemas de memo-
ria y de elaboracion de ideas.

Para ellos, un grupo de psi-
cdlogos han elaborado unas
fichas con disefio adaptado que
constan de tres niveles: la ama-
rilla con una finalidad preventi-
va, la verde (pensada para esti-
mular a personas con deterioro
cognitivo leve) y la azul para
deterioro cognitivo moderado.

El visualizador fonético “Spe-
echviewer” fue objeto de la expo-
sicion de Andrés del Toro y José
Martinez de Cecaproim que nos
va a permitir trabajar patologias
del habla, lenguaje y en semanti-
ca (aportes fotograficos).

Borja Romero, de B y Adap-
taciones, centré su exposicion
en los Sistemas Domoticos para
la autonomia individual.

Con este sistema se consigue
mejorar la calidad de vida,
incrementar la autoestima,
reduce el coste asistencial y en
algunos casos permite una vida
independiente entre otros.

Minusval ' 41
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Jornadas sobre discapacidad

Politicas de autonomia e inclusion
para las personas con discapacidad

La vida independiente y la no discriminacién a las mujeres con discapacidad centraron
unas jornadas de profesionales y discapacitados celebradas en la Escuela Julian Besteiro
de Madrid, el pasado mes de mayo.

MADRID / CRISTINA FARINAS

n el acto de inauguracion
Eestuvieron presentes

Francisco Alfonso Ber-
langa, director general de coor-
dinacion de Politicas Sectoria-
les sobre la Discapacidad y Tri-
nidad Jiménez, portavoz del
grupo municipal socialista del
Ayuntamiento de Madrid, orga-
nizadores de las jornadas.

Francisco Alfonso Berlanga
anunci6 que desde su direccion
general se estd elaborando un
plan sobre mujer y discapacidad
que dividido en siete areas serd
elevado al Consejo de Ministros
a finales de afio.

Por su parte, Trinidad Jiménez
afirmd: “la adopcion de medidas
para las personas con discapaci-
dad no debe ser algo extraordina-
rio, porque somos iguales”.

Luis Osorio, subdirector gene-
ral de Ordenacion y Planificacion
de la direccion general de Coordi-
nacion de Politicas Sectoriales
sobre la Discapacidad sefial6 la
tendencia de la normativa espafio-
la hacia el cuarto pilar del bienes-
tar social, incidiendo en que esta-
mos abocados a universalizar ayu-
das y atenciones a personas con
discapacidad y personas mayores
con el objetivo de ver sus necesi-
dades y cubrirlas para lograr su
autonomia.

ENFOQUES PARA LAVIDA
INDEPENDIENTE

Cristina Rodriguez Porrero,
directora del CEAPAT, dijo:

Acto de inauguracion presidido por Trinidad Jiménez y Francisco

Alfonso Berlanga

“tenemos que asegurar la
accesibilidad de manera trans-
versal”.

Miguel Pereira, asesor de la
Fundacion ONCE afirmo: “Hay
personas que no Somos auténo-
mas fisicamente, pero tenemos

» Estamos hablando de
derechos en una sociedad
de iguales.

« No basta con las leyes hay
que hacer cambios sociales.

 Derecho a tener control

sobre su propia vida
(autonomia).

* Proceso de inclusion de la
persona con discapacidad
en las administraciones
pablicas y especialmente de
forma transversal, los

independencia para regir nues-
tras vidas”.

Una vision sobre lo que
ocurre en Guiplzcoa en rela-
cion a la autonomia de las
personas con discapacidad
psiquica nos la ofrecid José

Conclusiones

temas de mujery
discapacidad.

« El Plan de Accion de Mujer
con Discapacidad ha de
remover los obstaculos a
través de medidas de
discriminacion positiva
para que los derechos de la
mujer con discapacidad
sean una realidad.

* Informar a las mujeres
como la propia Ley de
violencia de género manda

Luis Basoco, director de la
asociacion guipuzcoana a
favor de las personas con dis-
capacidad psiquica, Atzegi,
diciendo que las dificultades
para la vida independiente no
dependen de la persona sino
del entorno social que debe
hacer posible su participacion
en la sociedad.

MUJERES CON DISCAPACIDAD

La garantia en el ejercicio
de los derechos se tiene que
basar en los principios de no
discriminacion y la vida auto-
noma, la participacion y la
diferencia de los ciudadanos
seglin expuso Encarnacion
Blanco, asesora de la direc-
cion general de Coordinacion
de Politicas para las personas
con discapacidad.

“Una mujer discapacitada
no tiene credibilidad porque
tiene una autoestima baja y
no es consciente de que ha
sido violentada”, afirmé
Blanca Entrena, coordinadora
de la Fundacion Aequitas.

En el acto de clausura
Rosa Peris afirmo: “Este afio
hemos conseguido dentro del
0,52% del IRPF que los pro-
gramas para mujeres con dis-
capacidad tuviesen priori-
dad”.

que sean informadas y
acccesibles los organismos
para la protecciony
denuncia de la mujer.
Politicas de autoestima de
las personas con
discapacidad sobre todo
para las mujeres.
Eliminacion de barreras
fisicas, sensoriales y
psiquicas para poder
acceder al trabajo y al ocio,
principalmente.
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Adopciones internacionales en Espana en 2004

El pasado afio, 5.541 nifios y nifias procedentes de otros paises fueron adoptados en
Espafia, un 40% mas respecto a 2003, con 3.951 adopciones, segun datos presentados por
la secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad, Amparo Valcarce.

MADRID/MINUSVAL

I mayor nimero de meno-
Eres adoptados en 2004 pro-
cede de Asia, con 2.577, al
ser China el principal pais de pro-
cedencia (2.389). Europa del Este,
con un total de 2.111 nifios se
sitGia en segundo lugar, por ser la
Federacion Rusa la que ha dado
mayor nUmero de nifios para
adoptar (1.618). En América Lati-
na la cifra es de 585 nifios, de
ellos, 256 de Colombia, y en Affi-
ca, la cifra en 2004 fue de 268
nifios, de ellos, 220 de Etiopia.
Esta es la cifra mas alta de
adopciones internacionales desde
el inicio de este proceso en Espa-
fia en 1997. En los Gltimos ocho
afios, un total de 24.042 nifios de
origen extranjero fueron adopta-
dos en Espafia, una demanda muy
elevada y creciente, debido, entre
otras cuestiones, al estancamiento
de la natalidad y a la disminucién

—_—

de nifios susceptibles de ser adop-
tados en nuestro pais. Las adop-
ciones internacionales represen-
tan mas del 80% de las realizadas
en nuestro pais. Ante el alto grado
necesario de coordinacion interna
y externa, de cooperacion inter-
ministerial e interautonémica y
entre entidades publicas y priva-
das, el Gobierno creara este afio el
Consejo Consultivo de Adopcidn

Internacional. Para iniciar el pro-
cedimiento hay que dirigirse a la
entidad publica competente de su
lugar de residencia y presentar la
solicitud hasta recibir el certifica-
do de idoneidad. Tienen especial
importancia las ECAIS (Entida-
des Colaboradoras de Adopcion
Internacional) como mediadoras
en la tramitacion de un expedien-
te de adopcién internacional.

MTAS-Iberia,
convenio por la
reduccion de
tarifas a las
ONG soclales

as ONG de caracter
L social tendran descuen-

tos en las tarifas de
vuelos nacionales, segln con-
venio de colaboracidn entre el
Ministerio de Trabajo y Asun-
tos Sociales (MTAS) e Iberia.
El acuerdo, firmado entre la
secretaria de Estado y Asun-
tos Sociales, Amparo Valcarce
y el presidente de Iberia, Fer-
nando Conte, establece los
descuentos tanto en los docu-

3

mentos aéreos de pasaje
como de carga, en los viajes
realizados para llevar a cabo
sus fines sociales relaciona-
dos siempre con las areas de
actuacion del MTAS o con los
programas de cooperacion al
desarrollo.

El montante global de los des-
cuentos es de 97.000 euros

Fernando Conte y Amparo Valcarce tras la firma del convenio

(90.000 para documentos de
pasaje y 7.000 para documen-
tos de carga).

El MTAS asume el com-
promiso de instar a las ONG
a que incluyan el logotipo
de la compafiia lIberia o
citen su patrocinio en el
material documental perti-
nente editado.

Acuerdo en
Teleasistencia

TAS y Consejo Gene-
ral de la Abogacia fir-
maron un convenio

para impulsar el servicio de
teleasistencia a victimas de vio-
lencia de género y fomentar los
derechos de las personas mayo-
res en materia de dependencia.

Rubricado por la secretaria de
Estado y Asuntos Sociales,
Familias y Discapacidad, Ampa-
ro Valcarce y Carlos Carnicer,
presidente del Consejo General
de la Abogacia y de la Fundacion
de dicho Consejo, el acuerdo
establece que todas las victimas
con orden de proteccion pueden
solicitar este programa a los ser-
vicios sociales de sus respectivos
ayuntamientos desde diciembre
de 2004.

Es estatal y gratuito, y permite
la proteccion y localizacion de
las mujeres victimas de la vio-
lencia de género durante las 24
horas del dia. Por su parte, El
Consejo General de la Abogacia
impulsard y desarrollard actua-
ciones de informacion puntual.

[ I
Rafael del Rio,

nuevo presidente
de CARITAS

afael del Rio que susti-
tuye en el cargo a
Nuria Gispert, fue reci-

bido por el ministro de Trabajo
y Asuntos Sociales, Jesus Cal-
dera, y la secretaria de Estado
de Servicios Sociales, Amparo
Valcarce. Caldera trasladé al
presidente de la entidad catoli-
ca el interés del Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales en
continuar colaborando activa-
mente con la organizacién en
el ambito de los servicios
sociales, y definio a Caritas
Espafiola como "un ejemplo
de buenas practicas en el cam-
po de la atencion social.

— b
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Convenio entre el Instituto Cervantes, el IMSERSO y la Fundacion ONCE

Acceso a la Sociedad de la informacion
de las personas con discapacidad

MADRID/ MINUSVAL

omentar la implantacién
Fde tecnologias que facili-

ten el acceso de las perso-
nas con discapacidad a los ser-
vicios de la Sociedad de la
Informacion, favorecer el uso
de las nuevas tecnologias lin-
glisticas en espafiol y todas
aquellas acciones que garanti-
cen la accesibilidad web en
espafol a discapacitados. Estos
son los principales objetivos del
convenio firmado por César
Antonio Molina Sanchez, direc-

César Antonio Molina, Angel Rodriguez Castedo y Luis Crespo, tras

la firma del convenio

tor del Instituto Cervantes;
Angel
director general del IMSERSO;

y Luis Crespo Asenjo, director
general de la Fundacion ONCE

Rodriguez  Castedo,

para la Cooperacion e Integra-
cion Laboral de Personas con
Discapacidad.

El Instituto Cervantes es un
organismo publico, que acaba

de cumplir 14 afios, encargado
de promover universalmente la
ensefianza, el estudio y el uso
del espafiol. A partir de la
firma de este convenio, el
Instituto Cervantes, a través de
la Oficina del Espafiol en la
Sociedad de la Informacion
(OESI), difundira en su Portal
de las Tecnologias Linguisticas
los proyectos y actividades
sobre tecnologias linguisticas
para personas con discapaci-
dad que desarrollen el IMSER-
SO, a través del CEAPAT, y la
Fundacion ONCE. Ambas
entidades incluirdn en sus res-
pectivos sitios web al Instituto
Cervantes como entidad cola-
boradora y a tal efecto realiza-
ran un enlace directo a las
paginas electronicas del citado
portal.

da de Consuelo Rumi

MADRID/ JUAN MANUEL VILLA

I balance final del pro-
Eceso de normalizacion
de inmigrantes ha tenido
como resultado la presenta-
cién de 690.679 solicitudes de
regularizacién presentadas por
empresarios con el fin de lega-
lizar la situacion los trabajado-
res extranjeros que trabajan en
la economia sumergida.
Del total de solicitudes pre-
sentadas la Administraciéon ha

admitido 607.898, pendientes :

Jesus Caldera visito las oficinas de la Seguridad Social, acompania-

de la entrega de algun certifi-
cado se encuentran 61.111,
mientras que 21.670 han sido
rechazadas. En cuanto a los
sectores de actividad, la mayo-
ria de las solicitudes corres-
ponden a empleos en el hogar
con un 31,67 %del total, a este
sector le siguen la construccion
(20,76%), el campo (14,61%)
y la hosteleria (10,36%).

El ministro de Trabajo y
Asuntos Sociales, Jesus Caldera,
realizo la presentacion del balan-
ce del proceso, junto a los secre-

Concluyo el proceso de normalizacion de inmigrantes

tarios de Estado de Inmigracion !
y Emigracion, Consuelo Rumi;
y de la Seguridad Social, :
Octavio Granado. Caldera califi-
cO como “un éxito” el proceso

de normalizacién por cuanto “ha
permitido que afloraran casi
700.000 empleos en tres meses
lo que tendré efectos sociales y
econdmicos muy importantes”.

Creada la Oficina Permanente
Especializada del CND

onstituido como un instrumento eficaz contra la discriminacion y
C la falta de igualdad de oportunidades para las personas con dis-

capacidad, este Organismo del Consejo Nacional de la
Discapacidad (CND) ve regulados su estructura y funcionamiento tras la
aprobacion el 26 de marzo de la Orden TAS 736/2005, de 17 de marzo.
La Oficina Permanente del CND depende organicamente de la Direccion
General de Coordinacion de Politicas Sectoriales sobre la Discapacidad
y contara con la colaboracién del movimiento asociativo de personas
con discapacidad y sus familias.

FUNCIONES

« Asesorar y apoyar legalmente a las victimas de discriminacion por
razon de discapacidad.

« Estudiar y analizar las denuncias.

« Colaborar con los 6rganos judiciales y administrativos en los asuntos
que éstos le requieran.

« Proponer al Pleno del Consejo Nacional de la Discapacidad aquellas
medidas y decisiones que prevengan las situaciones de discriminacion.

« Elaborar un Informe anual de la situacion de igualdad de oportunida-
des, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad y sus familias.
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MTAS y Gobierno de Aragon colaboran

El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y el Gobierno de Aragén han establecido un
acuerdo de colaboracién para la atencion a las personas dependientes segln proyectos
presentados por la consejera de Servicios Sociales de Aragon, Ana de Salas, a la secretaria de

MADRID / MINUSVAL

n virtud del acuerdo,
EAmparo Valcarce se com-

prometi6 a cofinanciar
tres proyectos relacionados con
tres centros para personas con
dependencia que el Gobierno
aragonés pretende llevar a cabo
con cargo al fondo para planes
piloto de dependencia.

Por primera vez, los Presu-
puestos Generales del Estado de
2005 incluyen una partida de 50
millones de euros para estos pla-
nes piloto dirigidos a personas que
no pueden valerse por si mismas,
partida previa a la aprobacion del
proyecto de Ley de Autonomia
Personal y Atencién a las Personas
Dependientes que el Gobierno tie-
ne previsto presentar en breve.

Amparo Valcarce y Ana de Soto durante la reunion en el Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales para estudiar los proyectos

CENTROS

El proyecto de colaboracion
contempla tres centros: dos de
Dia y de Residencia y otro de
Dia, todos para personas de-
pendientes.

El Centro “Césaraugusta” de
Zaragoza serd Centro de Dia y
residencial para la atencién a per-

sonas con dafio cerebral.

El Centro “El Rem6s” en Ri-
bagorza (Huesca) se convertird
en Centro de Dia y residencial.

Finalmente, el Centro “El Pi-
carral” en Zaragoza, como Cen-
tro de Dia para personas depen-
dientes.

Aprobado el Il Plan de Accion para Personas
con Discapacidad 2005-2008

El objetivo de este Plan es promover la integracion y autonomia de las personas con discapa-
cidad, su acceso al empleo publico y la accesibilidad urbana e interurbana.

MADRID / MINUSVAL

I Plan recientemente
Eaprobado pretende impul-
sar la vida independiente
de estas personas y la accesibili-
dad, avanzar en la calidad de los
servicios, apoyar a las familias y
contribuir a la conciliacién de la
vida laboral y familiar.
Atencién Social, Educacion,
Sanidad, Empleo, Accesibilidad
y Ocio y Cultura y Deporte son
las &reas incluidas en esta pro-
gramacion. Como datos puntua-
les, se prevé la creacion de

1.600 plazas nuevas en residen-
ciay en centros de dia para per-
sonas dependientes, mayores de
45 afios, personas con discapa-
cidad, con trastornos de conduc-
ta, y personas con autismo. El
Programa de Ayuda a Domicilio
se aumentard y se intensificara
con un minimo de cuatro horas
cuando sea necesario, con la
posibilidad de Ilegar a 240
hogares mas.

En Atencion Social, la prin-
cipal novedad es la implanta-
cion de un programa experi-
mental de servicio de asistencia

personal pionero en Espafa
para 40 personas para promover
la vida independiente de aqué-
Ilas con discapacidad fisica gra-
vemente afectadas, y favorecer
su participacion social y su
acceso al empleo.

Més personal de apoyo a la
discapacidad en los centros
educativos, presencia de intér-
pretes de lengua de signos para
menores con discapacidad audi-
tiva y ampliacion de la oferta
educativa — formativa de cara al
empleo son algunas de las
actuaciones previstas.

Aprobada la Ley
sobre efectos en
las PNCs de los
complementos
otorgados por las
CC.AA.

El BOE del pasado 23 de
abril publico el texto de la Ley
4/2005, de 22 de abril, sobre
efectos en las pensiones no con-
tributivas de los complementos
otorgados por las Comunidades
Auténomas.

El texto, tramitado como
proposicion de Ley a iniciativa
del Grupo Parlamentario Cata-
lan (Convergéncia i Unid) del
Congreso de los Diputados,
recoge la doctrina de la Senten-
cia dictada por el Tribunal
Constitucional el 11 de diciem-
bre de 2002 —favorable a la Jun-
ta de Andalucia— en el sentido
de que las Comunidades Auto-
nomas, en virtud de sus compe-
tencias, podran complementar
las pensiones de determinados
colectivos de ciudadanos pre-
ceptores de pensiones y, en con-
creto, de pensiones no contribu-
tivas.

Con la aprobaciéon de esta
Ley, ademéas de restablecer y
reconocer los ambitos compe-
tenciales de las distintas Admi-
nistraciones Publicas, se preten-
de beneficiar los intereses de
los colectivos més desfavoreci-
dos mediante la posibilidad de
implementar medidas de aten-
cion que comporten una mejora
en la situacion econdémica de
sSus preceptores.

En este sentido la cuantia
percibida en concepto de PNC
es compatible “con las rentas
0 ingresos anuales de que, en
su caso, disponga cada benefi-
ciario, siempre que los mis-
mos no excedan del 25 por
100 del importe, en cémputo
anual, de la pensién no contri-
butiva”.

— b




046MINUSVAL

17/6/05 23:25 Pagina 46

——

AUTONOMIAS

ANDALUCIA

DISCAP 2005
IV Feria de la Discapacidad

Once mil personas visitaron esta Feria organizada por FIBES Comité de Entidades
Representantes de Minusvalidos (CERMI-Andalucia), para reunir en un mismo marco los
elementos necesarios en la vida diaria de una persona con discapacidad.
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n este muestra a favor
Ede la normalizacion de

la vida diaria de las per-
sonas con discapacidad se
concentraron propuestas labo-
rales, artisticas, deportivas,
culturales y de ocio para estos
colectivos y en la que las
Comunidades Auténomas de
Asturias y Extremadura tam-
bién estuvieron presentes
COmo expositores.

POR UNA IMAGEN INTEGRADA

En este foro que consiguid
proporcionar una imagen posi-
tiva e integradora de estas per-
sonas que en Andalucia supe-
ran las 700.000 personas, hubo
una extensa participacion de
Federaciones, asociaciones,
empresas de nuevas Tecno-
logias, ortopedias, mobiliario
adaptado, centros especialistas
de empleo, automocién adap-
tada, ortesistas y protesistas,
elevadores para piscinas, y
otros mas de distintos sectores
que llegaron a superar los
ochenta expositores.

Entre las areas mas visita-
das figuraron la exhibicion de
Terapia Ecuestre, Programa de
Hipoterapia entre la Funda-
cionTAS y el Centro Hipico
“Palo Blanco” y el programa
EDUCAN con la exhibicion
de perros de asistencia a per-
sonas con discapacidad fisica.

Entre las actividades reali-
zadas, destacaron las confe-
rencias del psiquiatra Luis
Roja Marcos y del cientifico

Inauguracion de la Feria: la consejera para la Igualdad y el Bienes-
tar Social de la Junta de Andalucia, Micaela Navarro, se dispone a
cortar la cinta inaugural de Discap 2005, en presencia de Antonio
Fernandez, M Angeles Cozar, Gonzalo Rivas y otras personalidades

Bernat Soria, asi como la rea-
lizacion del programa de radio
en directo de la sex6loga Olga
Bertomeu, y la visita de los
componentes del programa
infantil de television “La Ban-
da del Sur”, ademas de la pre-
sentacion del DVD de “Don
Quijote de la Mancha” adap-
tado a la lengua de signos
espafiola.

Una exposicion pictorica
de artistas con discapacidad
«Grupo Arte 2000»; otra
exposicion pictérica y esculto-
rica de ganadores y finalistas
del «I Concurso Nacional de
Arte y Creatividad para Perso-
nas con Sindrome de Down y
otras Discapacidades Intelec-
tuales de la Federacién Espa-
fiola para el Sindrome de
Down (FEISD)» y obras pictd-
ricas y escultdricas de artistas

ciegos y deficientes visuales,
Organizacion Nacional de
Ciegos Espafioles (ONCE),
fueron algunas de las opciones
presentadas en esta Feria
abierta a todos los sectores de
la discapacidad en Andalucia.

La muestra, inaugurada por
la consejera de lgualdad vy
Bienestar Social de la Junta de
Andalucia, Micaela Navarro y
por el Consejero de Empleo de
la Junta de Andalucia, Antonio
Fernandez, en el Palacio de
Exposiciones y Congresos de
Sevilla, FIBES, cont6 con el
apoyo de la Consejeria de
Igualdad y Bienestar Social y
de la Consejeria de Empleo, y
la colaboracion de otras cinco
Consejerias: Salud, Educa-
cion, Gobernacion, Medio
Ambiente y Turismo. Inf.: Tf.
954 47 87 48.

Guia del
Badajoz
Accesible

BADAJOZ / MINUSVAL

PAMEX y COCEMFE
‘ \ -BADAJOZ han ela-
borado y editado en

formato CD la “Guia del
BADAJOZ ACCESIBLE” que
fue presentada en mayo por la
consejera de Bienestar Social
de Extremadura, Leonor Flo-
res Rabazo, acompafiada de
autoridades municipales vy
representantes de entidades
relacionadas.

El documento ofrece infor-
macion de lugares con menos
problemas de accesibilidad
como son oficinas de Informa-
cion y Turismo; hospitales; far-
macias; edificios histdricos y
museos; teatros cines y centros
de ocio; hoteles y restaurantes;
aparcamientos e infraestructuras
y transporte (urbano e interurba-
no); la empresa Quovis; Renfe,
aeropuerto, estacion de autobu-
ses y taller de adaptacion de
mandos de vehiculos.

La Guia esta patrocinada
por la Consejeria de Bienestar
Social de la Junta de Extrema-
dura, y el Grupo Ruiz con la
colaboracion del Ayuntamien-
to de Badajoz y distingue dos
niveles de accesibilidad: Acce-
sible y Practicable.

El CD p
disefiado por
la empresa
pacense
Binaria
Extrema-
dura S.L.
cumple
los requisitos estableci-
dos en materia de accesbilidad
W3C.

Inf.; ttp:/Aww.ccemfebadajoz.org
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La Asociacion Nacional de Padres con Autismo organizé su IV Simposium Internacional

“El futuro es hoy”, reto para la calidad de vida

de los adultos con Autismo

La escasa preparacion en servicios, centros o viviendas tuteladas para la tercera edad de las personas con Trastorno de
Espectro Autista (TEA) en Espafia fue una de las conclusiones de este Simposium mundial en el que veinte expertos e
investigadores mas relevantes del ambito internacional actualizaron y profundizaron en el conocimiento cientifico del
autismo, en su diagndstico y en su tratamiento, con esperanzas fundadas en los avances en investigacion para conocer las
causas del trastorno que afecta a uno de cada 10.000 recién nacidos.

MADRID / MABEL PEREZ-POLO

a puesta al dia en materia
Lde investigacion, genéti-

ca, aprendizaje, trata-
mientos y relacion padres-profe-
sionales sobre el TEA, entre
otros aspectos, se dieron a cono-
cer en este Simposium celebrado
en el Palacio de Congresos de
Madrid, que concit6 la presencia
de las organizaciones internacio-
nales mas importantes en el
campo del autismo, como son la
Organizacion Mundial del Autis-
mo, (OMA), la AIAE y la Fede-
racion Latinoamericana de
Autismo (FELAC), y la de
numerosos profesionales de la
medicina, punto relevante de
cara a la deteccion de este tras-
torno cuya prevalencia se
encuentra en franco crecimiento.

AVANCES

Los aspectos neurobiolégicos
y genéticos implicados en los
Trastornos Generalizados del
Desarrollo (TGDs) abrieron las
sesiones, por ser la epidemiolo-
gia de estos Trastornos el punto
clave en la investigacion actual
del autismo, debido a su incre-
mento en los Ultimos afios, tal
como expreso el catedratico de
Psiquiatria de la Universidad
canadiense MCGill, Eric Fom-
bonne, con una detalla revision
de los estudios mas recientes en
esta materia, y una muestra de
43 estudios publicados desde
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1966 a 2003, que cifran el indi-
ce de todos los TGDs, al menos,
en 30 por cada 10.000 nacidos.
La norteamericana Margaret
Barman, catedratica de Neuro-
logia en la Escuela de Medicina
de Harvard, sefialé que en las
Gltimas investigaciones se ha
detectado la presencia de ano-
malias neuroanatémicas en el
cerebro de las personas con
autismo, y record6 que el autis-
mo infantil es un sindrome defi-
nido a nivel de conducta que se
manifiesta en alteraciones en las
habilidades sociales, retraso y
trastorno del lenguaje y areas de
interés restringidas.

Amparo Valcarce, entre Isabel Bayonas y Beatriz Elorriaga, d

——

IV SIMPOSIUM INTERNACIONAL

SOBRE AUTISMO
EL FUTLIRG ES HO,

LR

'

Ademas de la ponencia de
Manuel Casanova, catedratico
de Psiquiatria y de Ciencias del
Comportamiento de la Univer-
sidad de Louisville sobre “Ano-
malias en circuitos corticales”,
destacé la conferencia de Juan
Burzaco, neurocirujano del
Hospital Ruber Internacional de
Madrid sobre el tratamiento de
los trastornos de conducta aso-
ciados al autismo, que han
requerido intervencién quirdr-
gica en veinte personas autistas
entre 1991 y 2004, y que han
mejorado, por un periodo de
tiempo algunas conductas vio-
lentas y agresivas patoldgicas
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graves relacionados con el tras-
torno.

Angel Cuervo, neurdlogo y
psiquiatra de APNA expuso los
resultados de la Investigacion
genética en Autismo y demostrd
que hay una interactuacion de
variantes de diversos genes cau-
santes del autismo infantil, cuyo
estudio puede ser un factor
importante de prevencion del
TEA.

DETECCION TEMPRANA

Los aspectos psicoldgicos
del autismo relacionados con su
desarrollo temprano, la colabo-

47 ' MinusVal
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racion de padres y profesionales
y las necesidades y servicios de
la poblacion con autismo, temas
basados en el factor comdn del
conocimiento preciso de los pri-
meros indicadores de conducta
en autismo, punto de partida
para comprender los procesos
psicolégicos 'y biomédicos
implicados en su origen como
claves para su deteccion y diag-
néstico temprano, fueron temas
tratados por el profesor Juan
Martos Espafa, profesor del
Departamento de Psicologia de
la Universidad Auténoma de
Madrid, asesor de APNA vy
director del Centro Leo Kanneer
de APNA, y Pedro Gonzalez del
Gabinete Técnico de APNA, en
la ponencia “Las manifestacio-
nes tempranas del trastorno
autista”.

Temas como el autismo en
adultos en Reino Unido, por
Hielen Hopkings, directora
nacional de la Sociedad de
Autismo de ese pais, y «la
importancia de un diagnostico
temprano con evaluacién y
orientaciones educativas indivi-
dualizadas» por Theo Peeters
director del Centro de Autismo
Opleidings de Bélgica —que
recordé a los profesionales lo
que supone tener un hijo con
autismo- asi como «las altera-
ciones de la atencion conjunta
en autismo», de Peter Mundy,
catedratico de Psicologia y
director del Centro Autismo y
Alteraciones relacionadas de la
Universidad de Miami (EEUU)
aportaron datos relevantes de
indudable interés para profesio-
nales y familias.

Entre otros ponentes, Lilia
Negroén, psiquiatra y presidenta
de la Sociedad Venezolana
para Nifios y Adultos Autistas
(SOVENIA) que habl6 del ais-
lamiento de estas personas en
Latinoamérica; Susan Leelam,
del departamento de Psicologia
de la Universidad de Dirham;
pero sobre todo se contd con la

emocionante intervencion de
Gunilla Gerland, diagnosticada
con sindrome de Asperger a los
treinta afos, autora de algunas
publicaciones especificas, quién
aportd su experiencias persona-
les sobre «La comprension de
los perfiles y desarrollo y de
conducta en nifios con Autismo
y sindrome de Asperger/autis-
mo de alto funcionamiento.

Otras ponencias como “Sis-
tematizar y empatizar en Autis-
mo, conmoverse en el pensa-
miento y en el sentimiento: una
aproximacién al autismo” de
Peter Hobson, catedratico de
Psicopatologia del desarrollo de
la Universidad de Londres, asi
como las Funciones ejecutivas
en autismo: teoria y practica»,
por Rally Ozonoff, catedrética
del Instituto MIND (Universi-
dad de California-Devis), com-
pletaron el ciclo de intervencio-
nes apoyado por importantes
debates y coloquios.

Isabel Bayonas,

presidenta de APNA

y presidenta electa
de la Organizacion
Mundial del
Autismo (OMA)

¢Qué ha significado para Vd.
este Simposium?

este Simposium, en el que
A han participado mas de

mil personas de todo el
mundo, han sido invitados los
mejores profesionales existentes
en el mundo en materia de
autismo, y los futuros que se
dedicarén a este problema y ellos
nos han puesto al dia
absolutamente en todo lo

referente a la problematica de las

personas con autismo.

Esto significa mucho para las
familias afectadas, para los
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PROYECTO DE INVESTIGACION

La secretaria de Estado de
Asuntos Sociales, Familias y
Discapacidad, Amparo Valcar-
ce, que inauguré el Simposium,
recordd el proyecto de investi-
gacion que se esta realizando
desde el Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, en colabora-
cion con el Instituto Carlos I11'y
la Universidad de Salamanca.
“Estamos elaborando un proto-
colo de actuacion para el diag-
nostico temprano, porque pode-
mos asegurar que para las fami-
lias la gran dificultad es tener
un diagndstico rapido y poder
actuar cuanto antes, y luego
saber lo que hay que hacer en
los planos social, educativo y
sanitario”.

Valcarce subrayd la importan-
cia del tratamiento integral de las
personas con autismo, sin olvidar
dos cuestiones fundamentales:
centros y recursos para aquéllas,

profesionales que trabajan con
nuestros hijos y para las
Administraciones publicas.

A nosotros nos preocupa
muchisimo la atencion

a los adultos, sobre todo
porque mientras las familias
sigamos viviendo,

a nuestros hijos no les faltara
de nada, pero cuando no
estemos ;qué va a pasar con
ellos?

en Espafia, y recursos para las
familias. “Vamos apoyar decidi-
damente en colaboracion con las
Comunidades Auténomas a las
asociaciones autistas para la cre-
acion de centros residenciales, de
dia, y vamos a reforzar las vaca-
ciones del IMSERSO, con unida-
des de respiro. Hablo del nuevo
centro de personas con autismo
cuyo funcionamiento esta previs-
to en el afio 2007”.

Con motivo de este IV Sim-
posium sobre Autismo, APNA
ha editado el libro “Nuevos
Desarrollos en Autismo. E1
futuro es hoy”, un compendio
de articulos cientificos elabora-
dos por expertos nacionales e
internacionales en esta materia,
reunidos en este volumen donde
el trabajo de los profesionales
de APNA ha contribuido de for-
ma determinante a su realiza-
cion, siempre con el recuerdo
del profesor Angel Riviére en la
memoria de todos.

¢Ddnde hay centros publicos
adecuados para adultos con
autismo? No los hay.

Entonces, yo agradezco mucho
a la Administraciones

publicas que digan qué estan
haciendo pero que lo
demuestren, porgue una

cosa es la teoria y otra cosa

la realidad.

Isabel Bayona asegura que «la
realidad de las familias

con hijos con autismo

es la angustia de no saber qué

va a pasar en el futuro, y eso es
en lo que toda la sociedad y todos
los que estamos implicados
debemos comprometernos.
LaAdministracion debe
mentalizarse de que los servicios
que se prestan a las personas con
Autismo no son suficientes,
porque estas personas son
ciudadanos de pleno derecho y
como tales deben tener los
servicios adecuados a su
discapacidad».
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Jornadas “Ocio, Inclusion y Discapacidad, un compromiso de todos”

La presentacion del Estudio “Proyecto de un Centro Integral de ocio de caracter inclusivo™
fue el principal objetivo de las Jornadas organizadas por la Asociacién de Recursos para la
Atencion y Servicios a las personas con discapacidad intelectual y sus familias (ANTARES).

MADRID / MABEL PEREZ-POLO

NTARES, desde sus ini-
cios en 1999, se fijo
como meta primordial

para sus asociados garantizar un
servicio de ocio basado en sus
gustos e intereses, donde pudie-
ran elegir libremente y realizar
actividades motivadoras y agra-
dables, para mejorar su calidad
de vida. Todo ello, segtn Loli
Enrique, vicepresidenta de la
Asociacion, con recursos ade-
cuados dirigidos al disfrute de su
derecho a servicios y programas
de ocio con calidad, profesiona-
lizados e inclusivos en la comu-
nidad donde viven, aspectos
reflejados en el Estudio presen-
tado en estas Jornadas, cuya ela-
boracién realiz la Cétedra de
Ocio de la Universidad de Deus-
to por encargo de ANTARES.

OFERTAY DEMANDA

El estudio respecto al Centro
Integral de Ocio, que se ubicara
en el barrio madrilefio de Mira-
sierra, muestra un analisis de la
oferta de ocio comunitaria y
asociativa, de la demanda de
ocio ciudadana y del colectivo
de personas con discapacidad
intelectual de la Comunidad de
Madrid, su capital y en el distri-
to Fuencarral-El Pardo, destina-
da a cerca de 10.000 personas
con discapacidad en la zona.

En principio, el estudio que
profundiza con detalle en todos
las areas trabajadas, apuesta por
cinco ideas fundamentales para
el Centro, equipamiento, proxi-
midad, polivalencia, integracion

celebradas en Madrid

e inclusion, y tres transversales
como participacion, calidad y
sostenibilidad.

Ademés debera reunir los
elementos necesarios para satis-
facer las necesidades personales
basicas con servicios sociales de
base, de relacion y encuentro,
con salas de encuentro, club
joven o ludoteca; educativas,
con ludotecas y programas; cul-
turales, con servicios y progra-
mas, teatro, biblioteca, cursos y
conferencias; y las de actividad
fisica, con equipamientos y pro-
gramas deportivos.

El Proyecto fue presentado
por Roberto San Salvador del
Instituto de Estudios de la Cate-
dra de Ocio de la Universidad de
Deusto, y su proyeccion virtual
realizada por el director general
de C.P. Estudios Técnicos de
Arquitectura, Carlos Pinilla.

COMPROMISOS

En las Jornadas celebradas
en el Centro Alfredo Krauss de
Madrid, con la colaboracion de

Mesa inaugural de las jornadas de Ocio, Incl

usion y Discapécidad

FEAPS-Madrid, FEMADDI, y
Autismo  Madrid, expertos
ponentes del mundo cientifico y
universidades espafiolas, de la
Comunidad de Madrid y del
Ayuntamiento madrilefio, del
IMSERSO -con Jesus Diaz
Pereira, jefe del Area de Gestion
de Programas de Discapacita-
dos-, de entidades privadas y
centros, pusieron de manifiesto
los distintos aspectos del ocio,
el cambio que supone este con-
cepto en este siglo, sus benefi-
cios para todas las personas, y
se destaco el papel esencial del
movimiento asociativo para la
practica del ocio inclusivo de
las personas con discapacidad,
al ser espacios plurales donde la
solidaridad y la comunicacion
son referentes basicos para la
defensa de sus derechos.
También se debatieron las res-
ponsabilidades de las distintas
Administraciones en el derecho
de las personas con discapacidad
intelectual al ocio, asi como el
progresivo compromiso de las
entidades privadas con este objeti-

Vo social, y tuvo lugar una mesa
redonda sobre experiencias perso-
nales llevada exclusivamente por
ponentes con discapacidad inte-
lectual que contaron sus vivencias
y necesidades de ocio y las difi-
cultades para llevarlas a cabo.

Manuel Cuenca, director de la
Cétedra de Ocio y Discapacidad
Universidad de Deusto, sefiald
que el ocio de las personas con
discapacidad tiene las mismas
caracteristicas que el del resto de
la sociedad, y recordd el cambio
producido en el siglo XXI al reco-
nocerlo como “un derecho de
todos por la equiparacion de opor-
tunidades y la aprobacion de una
legislacion més inclusiva”. Cuen-
ca afirmé que hay una estrecha
relacion entre ocio y bienestar, y
que el concepto de ocio ha dado
un paso més: el de ser felices con
los demas, es un ocio digno y soli-
dario.

Entre las conclusiones, Lol
Enrique, resumio6 su pensamiento
respecto al ocio inclusivo, en el
convencimiento de que el Proyec-
to de Centro Integral “va a dar
lugar a un antes y un después en el
mundo del ocio de las personas
con discapacidad intelectual”.

Centro
integral
de ocio

e extiende en una parcela

de 5.000 m?y serd un edifi-
cio de 3 plantas (1.100 m?
cada una) con infraestructu-
ras al aire libre, en un entorno
de parque urbano. La 1%plan-
ta con salas polivalentes para
formacion, la 22 para Adminis-
tracion y Consultas Médicas,
y la Gltima planta se reserva
para residencia y vivienda con
4 dormitorios, y como centro
de respiro, entre 0tros usos.
Habra, entre otros, servicios
de Apoyo, Unidad de Investi-
gacion y Servicios Generales.

— b
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n este sentido la Organi-
Ezacién Mundial de la

Salud es clara: prevé que
entre un 2% y un 3% de la
poblacién infantil de 0 a 6 afios
puede presentar trastornos
patoldgicos de distinto tipo, y
que entre un 5% y un 8% pue-
den acusar déficit o trastornos

_ _ mas 0 menos

importantes

que van a
interferir en
el proceso
normal en su
desarrollo. Por ello, la detec-
cién y la intervencion tempra-
na permite en la mayoria de los
casos mejorar e incluso hacer

Presentacién en el IMSERSO

Organizacion Diagnostica de la Atencion Temprana
(O.D.A.T.) para clasificar alteraciones del desarrollo

La O.D.A.T. es una clasificacion diagnostica para ordenar las situaciones de riesgo y los trastornos que pueden darse en la
etapa infantil de cero a seis afios, en nifios, en sus familias, y en su entorno.

Natividad Enjuto, Angel Rodriguez Castedo, Amparo Valcarce,

M? Gracia Milla y Juan Carlos Belda en la presentacion de O.D.A.T.

desaparecer las alteraciones
del desarrollo en los nifios
afectados.

OBJETIVOS

La O.D.A.T., en colabora-
cion con el Real Patronato
sobre Discapacidad, pretende

TVE y elmundo.es, Premios
Tiflos periodismo de la ONCE

| programa ‘Cronicas’ de

TVE, elmundo.es, Radio 5
Todo Noticias y la revista Rei-
nado Social fueron galardo-
nados en la XII edicion de los
premios Tiflos de periodismo
de la ONCE. Television, Perio-
dismo digital, Radio y Prensa
escrita son las categorias para
las que se convocan estos pre-
mios dotados cada uno de
ellos con 9.000 euros.

En la modalidad de Televi-
sién el premio recay6 en el
reportaje “Invisibles’ del pro-
grama 'Cronicas’, por el trata-
miento otorgado al tema del
empleo de las personas con
discapacidad y la fuerza vital
impresa en sus protagonistas.

En Periodismo Digital el
galarddn fue para el programa
elmundo.es por su espacio
«Hacia la igualdad», una rela-
cion continuada de articulos y
testimonios de superacion indi-
vidual de los atletas paralimpi-
COS.

En Radio, el Premio Tiflos
se otorg6 al reportaje “Mujer
discapacitada y violencia
domeéstica” emitido en Radio
5, por su denuncia del doble
drama del maltrato y la disca-
pacidad. Y, en la categoria de
Prensa Escrita el premio fue
para el reportaje “La victoria
de Natalie” publicado en la
revista Reinado Social, se llevd
el galarddn correspondiente.

ser un instrumento util para
clasificar los factores de riesgo
y los trastornos del desarrollo y
establecer un lenguaje comin
entre los distintos profesiona-
les que intervienen en la Aten-
cién Temprana.

Ademas de este objetivo

¢ principal, la organizacion pre-

tende aglutinar en la misma
clasificacion todos los aspec-
tos que intervienen en ésta Ulti-
ma, tanto los biol6gicos, como
los psicolégicos y sociales, y
posibilitar la elaboracién de
estudios epidemiologicos esta-
bleciendo la prevalencia de los
distintos trastornos del desa-
rrollo y situaciones de riesgo,
tanto a nivel estatal como de
las distintas comunidades aut6-
nomas; también se dirige al
disefio investigaciones; a la
organizacion de las observa-
ciones clinicas y a facilitar la
toma de medidas preventivas.

PRESENTACION

El acto de presentacion corrid
a cargo de la secretaria de Esta-
do de Servicios Sociales, Fami-
lias y Discapacidad, Amparo Val-
carce, acompafiada del director

general del IMSERSO Angel
Rodriguez Castedo, de la presi-
denta de la Federacion Estatal de
Asociaciones de Profesionales
de Atencion Temprana, M@ Gra-
cia Milla, Juan Carlos Belda,
coordinador de O.DAT. y la
directora técnica del Real Patro-
nato sobre Discapacidad, Nativi-
dad Enjuto.

Amparo Valcarce recordo
que hay que plantear alternati-
vas realistas que pueden servir
para organizar un Centro de
Referencia de Atencién Tem-
prana, partiendo de los tres pun-
tos de intervencion: el nifio, la
familia y el entorno, sin olvidar
los factores de ansiedad que
viven las familias. La Organiza-
cion Diagnostica para la A.T.
sigue las directrices del Libro
Blanco de la A.T. presentado en
2000, establece los protocolos
de los tratamientos y facilita el
diagnostico multiprofesional.

Para el director general del
IMSERSO todo en la Atencién
Temprana se hace desde un
planteamiento profesional para
lograr una vida més auténoma,
como apoyo a la familia y a sus
recursos vitales.

Segun la presidenta de la
Federacion Estatal de Profesio-
nales de A.T., M? Gracia Milla,
el diagnostico es una tarea muy
compleja que necesita el con-
curso profesional multidiscipli-
nar y un enfoque multidimen-
sional. El proyecto ha durado
cinco afios y ha precisado apoyo
logistico, econdmico y editorial
segun explicé Juan Carlos Bel-
da, coordinador de O.D.A.T.
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a segunda resolucion alu-
Lde a la Convencion de las

Naciones Unidas sobre
los derechos de las personas con
discapacidad, con la demanda
del Foro para que ésta se con-
vierta en referente internacional
sobre discapacidad, asi como la
modificacion adecuada de las
legislaciones y politicas que no
respeten sus principios.

APOYOS

En esta Asamblea clausurada
a finales de mayo de 2005, mas
de 150 participantes solicitaron
el apoyo a la Convencién por
parte de los gobiernos de los
Estados miembros y la UE y
que las organizaciones repre-
sentantes de los intereses de las
personas con discapacidad fue-
ran consultadas y pudieran par-
ticipar en los distintos momen-
tos del proceso, asi como con-
seguir que las personas con dis-

Aprobadas dos resoluciones en la
Asamblea Internacional del EDF

Considerar los intereses de las personas con discapacidad en el Reglamento General de los
Fondos Estructurales e incluir en éste un articulo horizontal sobre no discriminacién y
accesibilidad, es una de las resoluciones pedidas por el Foro Europeo de la Discapacidad
(EDF) a la Unién Europea, en su Asamblea Anual.

1

Y e

.

L

y. a o

Las campanias a favor del empleo de personas con discapacidad son priori-

tarias para el EDF

ELECCIONES

En las elecciones de cargos de
gestion del EDF, realizadas en
este foro, Carlos Rubén Fernan-
dez, secretario general del CER-
Ml y presidente de la Fundacion
ONCE fue elegido para formar
parte del Comité Ejecutivo del
EDF, y el CERMI fue reelegido
en la Junta Directiva. Es la prime-
ra vez que un espafiol entra en el

Comité Ejecutivo de este Orga-
nismo internacional.

El acto de clausura fue presidi-
do por la vicepresidenta primera
del Gobierno, M2 Teresa Fernan-
dez de la Vega, acompafiada por
el presidente del Foro Europeo de
la Discapacidad, Yanis Vardakas-
tanis, nuevamente reelegido para
este cargo, y el presidente de la
Fundacion ONCE, Carlos Rubén
Fernandez.

I SEXUALIDAD Y DISCAPACIDAD

7° CONGRESO EUSE

Barcelona es la sede del

Séptimo Congreso Europeo de
Empleo con Apoyo del 15 al 17 de
junio de 2005 organizado por
“European Union of Supported
Employment” (EUSE). AESE E
INICO. Esta modalidad se revela
como estrategia eficaz de inclusion
laboral compatible con otras
opciones, y como canal de acceso
al mercado abierto para miles de
personas con discapacidad.
Intercambio de experiencias, pre-
sencia de autoridades mundiales
en la materia, la conexion con pai-
ses, proyectos e investigadores y la
vivienda comUn de este movimiento
internacional por la inclusion son
algunos de los elementos del
Congreso.

Inf.: www.euse-conference.org

Una encuesta sobre sexualidad

realizada por la revista britanica
Disability Now a 1.115 personas
con discapacidad, recoge su baja
autoestima en esta materia. Pese a
ser obligatoria la educacion
sexual en Reino Unido, un 44,5%
de los encuestados reconoce no
haber tenido ninguna formacion
en ese sentido, y el 16% asegura
que la formacidn recibida lo fue en
base a la propia discapacidad.
Otro de los datos es que un 70% de
la poblacion con discapacidad
quiere tener asesoria psicoldgica

capacidad formen parte de las
delegaciones nacionales reque-
ridas para negociarla.

Entre otras prioridades vy
acciones del EDF esté el forta-
lecimiento de las personas con
discapacidad y su capacidad de
accion; las campafias a favor de
los derechos de estas personas
sobre todo en empleo, transpor-
tes y telecomunicaciones; la
integracion sisteméatica del
tema de la discapacidad en la
agenda politica europea; des-
arrollar y fortalecer alianzas a
todos los niveles e incluir la
discapacidad en la Estrategia de
Lisboa.

AECC, POR EL PLAN INTE-
GRAL DE CANCER (PICA)

sobre sexualidad en la Seguridad
Social britanica.

vez, el abordaje de la enfermedad de

forma global. LaAsociacion Espafiola

contra el Cancer (AECC) ha hecho lle-

gar a las autoridades sanitarias las directrices europeas y la solici-
tud de aceleracion del proceso de aprobacion y puesta en marcha

MULTIPLE EN ITALIA

LaAsiociacion Italiana de la
Esclerosis Multiple (EM), organizé
esta semana para sensibilizar a la
sociedad sobre esta enfermedad y
para presentar un informe sobre
como afrontan el futuro los jovenes
afectados. La investigacion basa-
da en datos del Instituto de
Estadistica Italiano sefiala que en
ese pais hay 24.000 jovenes entre
20y 40 afios con EM, un 48% del
total de enfermos con EM.

Este Plan contemplara por primera I SEMANA DE LA ESCLEROSIS

del PICA centrado en dicha perspectiva imprescindible para la aten-
cion a los pacientes, y basico para el papel de la familia y otras
cuestiones como el apoyo a recibir; atencion psicolégica continua;
la vida tras el cancer; repercusiones socio-econémicas y laborales;
rehabilitacion multidisciplinar integrada; cuidados paliativos en
fase terminal y participacion activa de los pacientes en la planifica-
cion y desarrollo de servicios socio-sanitarios. Inf.;900 100 036.
http://www.todocancer.org.
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Medidas contra la discriminacion

Gran Bretafia presenta un manifiesto contra la discriminacion, en general e investiga la falta de proteccién de los nifios en
edad escolar, como cuidadores de personas con discapacidad y mayores.

LONDRES /MINUSVAL

| derecho a la vida y al acti-
Evismo independientes, la

creacion de fuentes de
financiacion que permitiran a las
personas con discapacidad ejercer
estos derechos para la toma de
decisiones de forma auténoma en
su vida diaria, son algunas de las
demandas incluidas en el Mani-
fiesto britanico “TIME TO GET
EQUAL”, contra la discriminacion
presentado por la asociacion SCO-
PE al partido laborista de Tony
Blair, vencedor de las recientes
elecciones en Reino Unido.

DEMANDAS

Entre otras reivindicaciones del
escrito que en espafiol se titula “Ha
llegado el momento para ser igua-
les”, estan la igualdad en el acceso

a la sanidad, a la informacion, a los

bienes y servicios y a internet, asi
como a los edificios y espacios
publicos, y la accesibilidad integral
en el transporte publico, terrestre,
aéreo y maritimo en el 2020, sin
coste adicional para los colectivos
con discapacidad. ElI documento
también pide la integracion total de
los nifios con discapacidad en la
educacion ordinaria, y actuaciones
de cara al mercado laboral con

9 de mayo, dia de Europa

Esta es una jornada de acercamiento entre todos los ciudadanos
europeos en memoria del 9 de mayo de 1950 cuando el ministro de
Asuntos Exteriores galo, Robert Schumman, present6 la
Declaracion que lleva su nombre sobre la organizacion de Europa.

| 9 de mayo, constituy6 un !
motivo excep-

cional para
recordar a los espafio-
les que precisamente el
2005 es el afio en el que
Espafia ha aprobado en
referéndum la Constitu-
cion Europea, nacida de la voluntad
de los ciudadanos y de los Estados
de Europa por construir un futuro
comdn, cuyos objetivos, entre otros,
tienen como finalidad combatir la
exclusion social y la discriminacion
en todos sus aspectos.

En conmemoracion de este dia se
ponen de relieve los cinco
@ simbolos de la Unién acu-
fiados en nuestra Constitu-
cion Europea: el euro como
moneda de curso legal des-
de el 1 de enero de 2002;
el lema “Unidaen la diver-
sidad”; el himno, cuyo origen es la
9 Sinfonia de Beethoven, como
expresion de los ideales de libertad,
paz y solidaridad; la bandera forma-
da por doce estrellas sobre fondo
azul; y la fiesta en memoria de la
citada “Declaracion Shuman”.

Un momento de charla entre alumno y profesor

empleo adaptado a la experiencia,
intereses y capacidad de las perso-
nas afectadas. Scope se dirige a la
institucion juridica con la peticion
de establecimiento de tribunales
para la igualdad con jurisdiccion
sobre discriminacion en el acceso a
bienes y servicios. Finalmente, la
Asociacion solicita la creacion de
una Comision para la Igualdad y los
Derechos Humanos.

NINOS CUIDADORES

Y, también en este pais, el grupo
britanico de investigacion The Edu-
cation Network revela que unos
175.00 nifios en edad escolar -
incluso con cinco afios de edad -
son cuidadores de personas mayo-
res y con discapacidad, segun datos
del censo oficial. La cifra podria
ser mayor al ser datos ocultos por
las familias. Sin tiempo para jugar,
estos nifios tienen fracaso escolar y
sufren acoso de sus comparieros de
clase. Hacer la compra, cocinar,
limpiar y ofrecer apoyo emocional
a sus familiares son algunas de sus
labores diarias. Cerca del 25% se
ocupan del lavado diario intimo de
los adultos de sus familias como
padres, hermanos o abuelos.

El informe de Ten subraya los
efectos negativos de esta situacion
en la educacion y perspectivas pro-
fesionales de estos nifios.

Internos con discapacidad

En 2001 més de 7.300 nifios y adolescentes y 6.500 adultos
con plurideficiencias estaban internados en centros médicos

y de carécter social.

egln datos de un informe

mas de la mitad de los ado-

lescentes internados en cen-
tros médico sociales tiene mas de
13 afios, ya que, en el vecino pais,
el nifio o joven con discapacidad
recibe asistencia a domicilio en su
casa antes de ser internado.

El documento recoge que
siete nifios y seis adultos de
cada diez retinen por lo menos
cuatro tipos de minusvalia
severa que les impide el des-
arrollo de las actividades de la
vida diaria.

Por centros, los hogares ocupa-
cionales acogen a adultos con dis-
capacidades menos severas, reser-
vandose las casas de acogida espe-
cializadas y los hogares medicali-
zados para aquéllos con mayor
discapacidad.

Entre los numerosos datos que
aporta el informe destaca el hecho
de que el 94% de los nifios internos
con mas de seis afios, no estan esco-
larizados, y que el 59 % va a cen-
tros médicos 6 sociales de dia, y los
adultos, en general, estan internos
en esos establecimientos.

FRANCIA
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IBEROAMERICA
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ograr una mayor inte-
L gracion de las personas

mayores y de las perso-
nas en situacion de dependen-
cia en lberoamérica es el fin
altimo del convenio firmado
por Angel Rodriguez Castedo,
director general del IMSER-
SO y Adolfo Jiménez Fernan-
dez, secretario general de la
OISS.

Ambas instituciones llevan
tiempo desarrollando proyectos
de cooperacion, asistencia y
apoyo técnico en los paises ibe-
roamericanos Y, tras la firma de
este convenio, tienen la oportu-
nidad de desarrollar proyectos
conjuntos tanto en esos temas
como en materia de formacion y
estudios. En este sentido, los
estudios e investigaciones sobre
servicios sociales, especialmen-
te sobre personas mayores, que
se organicen en cooperacion con

Formacion, apoyo y asistencia tecnica en
Iberoamérica

La Organizacién Iberoamericana de Seguridad Social (OISS) y el IMSERSO han suscrito

un acuerdo de colaboracidn con el objetivo de desarrollar actividades de cooperacién con
Iberoamérica en materia de formacion, apoyo y asistencia técnica relacionadas con perso-
nas mayores y servicios sociales.

Adolfo Jiménez Fernandez y Angel Rodriguez Castedo rubricando

el convenio

paises iberoamericanos contaran
con el conocimiento y participa-
cion de las dos entidades.

El IMSERSO ostenta la
Secretaria Ejecutiva de la Red
Intergubernamental Iberoame-
ricana de Cooperacion Técnica
(RIICOTEC). La OISS partici-
pard en temas de formacion,
investigacion y asistencia téc-
nica en cooperacion con lbero-

Microsoft y OEA colaboran en tecnologias adaptadas

La Organizacion de Estados Americanos (OEA) recibira mas de medio
millon de dolares de Microsoft para la formacion de personas con

discapacidad en Iberoamérica.

El acuerdo entre ambas instituciones supone que Microsoft aportara
594.638 dolares (460.246€), 423.000 en efectivo (327.399€) y
171.638 ddlares (132.846 €) en software, para el desarrollo del*“Programa
de Oportunidades para el Empleo”, cuyo objetivo es entrenar a las personas
con discapacidad en el uso de tecnologias de la informacién. Con esta
iniciativa pretende favorecer el acceso laboral de estos colectivos e impulsar
su participacion en actividades comunitarias. Con este programa
de capacitacion se prevé crear doce centros de aprendizaje informatico
en México, Guatemala, El Salvador, Panamd, Colombia, Ecuador y
Argentina. En sus aulas podran formarse las personas con discapacidad en
edad laboral de Iberoamérica, un continente donde hay cerca de 50 millones
de personas con discapacidad. De éstos,“ el 80 y 90 por ciento estan
desempleados o no forman parte de la fuerza laboral, y el 82% vive en
la pobreza™, en palabras de Eugenio Beaufrand, vicepresidente de Microsoft
para América Latina durante el Foro “Microsoft para las Américas Lideres

gubernamentales”en Washington.

américa promovidos por esa
red.

Por otra parte, el IMSERSO
participara en las convocatorias,
fomentadas por la OISS, de ins-
tituciones y organismos interna-
cionales que puedan favorecer
el desarrollo de la Seguridad
Social Iberoamericana en temas
relacionados con  personas
mayores Yy los servicios sociales.

I
Nueva Ley de

sDiscapacidad

o a Cémara de Diputados
LMexicana ha aprobado la
Ley General de las Perso-
nas con Discapacidad, una inicia-
tiva destinada a evitar la margina-
cion, la discriminacion, la falta de
oportunidades y a hacer posible la
accesibilidad de los colectivos
afectados. Con la nueva Ley, se
da paso a la creacién del Banco
Nacional de Protesis y Ortesis, y
del Consejo Nacional para las
Personas con Discapacidad.

I FUNDEM, ESCLEROSIS

I CONVENCION MUNDIAL DE

CHILE REDUCIRA

LA CEGUERAADULTA

El Ministerio de la Salud de Chile
iniciara un programa piloto con el
objetivo de reducir la ceguera de los
adultos, prestando una mayor cali-
dad en la atencion oftalmoldgica en
los ambulatorios pUblicos a lo largo
de este afio. El Programa empezara
en las regiones Metropolitana y de
Bio Bio y contara con un presupues-
to pUblico de mas de 800.000 euros.
Las cataratas, el glaucoma y la reti-
nopatia diabética son causa primera
de la ceguera en el pais andino que
preve un aumento de esta discapaci-
dady donde el 85% de las personas
ciegas son mayores de 45 afios.

MULTIPLE EN ECUADOR

*"Hablamos el mismo idioma* es
el lema de la Fundacion Ecuatoria-
na de Esclerosis Mdltiple (FUN-
DEM), creada en los 90 por perso-
nas afectadas por la enfermedad
para orientar y proporcionar ayuda
técnica y humana y asi lograr una
mejor calidad de vida. Entre los ser-
vicios que prestan esta el de Terapia
de Autoayuda, Evaluacion constante
de la persona y Conferencias de apo-
yo mensuales. Fisioterapia, medici-
na general, neurologia y psiquiatria,
psicologia o rehabilitacion son espe-
cialidades con los que cuenta FUN-
DEM. Desde 1997, pertenece a la
Federacion de ONG de Discapacida-
des del Ecuador.

PSICOMOTRICIDAD

Entre el 11y el 14 de agosto de
2005, La Habana sera la sede de la
Convencion Mundial de Psicomotri-
cidad, Estimulo y Salud Infantil,
organizado por laAsociacion Ibero-
americana de Psicomotricidad
Infantil (AIP1) y el Instituto de
Deportes, Educacion Fisica y Recre-
acion de cuba (INDER), y avalada
por laAsociacion Mundial de Edu-
cacion Especial (AMEE) y la Fede-
racion Iberoamericana de Estimula-
cion Prenatal y Temprana (FIAE).
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RESTO DEL MUNDO

Congreso Internacional sobre Accesibilidad en Medios Audiovisuales, del 6 al 8 de junio

LOGROS DE UNICEF

DESDE 1990

La organizacion, con ayuda de la
comunidad internacional, ha consegui-
do remontar la supervivencia infantil en
todo el mundo, al bajar desde 1990 la
tasa de mortalidad un 16%, salvoenel
Africa subsahariana con sistemas de
salud destruidos dia a dia. Patologias
como la poliomelitis y el sarampion se
reducen respectivamente un 99% desde
1998 la primera, y un 40% a partir de
1990 la segunda, mientras la muerte
por diarrea desciende al 50% desde
1990. Ademas la escolarizacion progre-
sa de forma importante, y existen leyes
y politicas nacionales de protecciona la
infancia.

“Edicion genética”es el nombre de
la nueva técnica desarrollada por

un cientificos de la empresa califor-
niana Sangamo Biosciences, que
aprovecha el potencial del cuerpo
humano para restaurar las cadenas
rotas de ADN. Como sefiala solidari-
daddigit@I, la utilizacion de una
proteina llamada‘“dedos de zinc”, es
capaz de identificar un gen determi-
nado y unirse a él, en combinacion
con una enzima que puede cortar el
ADN. La proteina implanta con
éxito la enzima en su objetivo, justo
enfrente del gen que los cientificos
quieren eliminar. Después‘‘engafian”
a la célula para que copie la version
correcta de ese gen, introduciendo
una plantilla de ADN correcto.

I CORREGIR GENES

DEPRESION, ESTUDIO EN EE.UU.

Un estudio de la clinica norteame-
ricana Mayo de Rochester
(Minesota) que valora el grado de
ansiedad y depresion de personas
entre los 20 y los 69 afios, muestra
que las personas con elevado grado
de dichas patologias tienen un 30%
mas de probabilidades que otras de
desarrollar demencia. Los expertos
aconsejan promover la salud y evitar
enfermedades entre los individuos
mas proclives al pesimismoy la
depresion.

I RIESGO DE DEMENCIA POR

Acercar e integrar la accesibilidad al ambito universitario en materia de formacion, de promocion y de con-
cienciacion es uno de los fines del Foro Internacional "Media for ALL" en la linea del | Plan de Accesibilidad
2004-2012 ““Disefio Para Todos™ del 6 al 8 de junio.

BARCELONA / MINUSVAL

I Congreso, celebrado en
Ela Facultad de Traduccion

de la Universidad Auto-
noma de Barcelona, reline a
todos los sectores locales, nacio-
nales, europeos y mundiales
relacionados con la accesibili-
dad en los medios de comunica-
cion en el ambito universitario.

uNIDAD DE DEM

Una sala de trabajo dotada de accesibilidad integral en el CEAPAT

En este foro se hacen publicas las
dos normativas sobre subtitula-
cion para sordos UNE 153010 y
audiodescripcion AEN/CTN 153
SC5/GT2 Servicios Audiodes-
cripcion, asi como el foro de Tra-
bajo sobre la TV Digital y el tra-
bajo que realiza el subgrupo de
trabajo sobre “Accesibilidad en la
TV Digital para personas con Dis-
capacidad”.

INVESTIGACION, FACTOR CLAVE

Entre sus objetivos esta consoli-
dar la subtitulacion para sordos y la
audiodescripcion para ciegos en
todos los medios de comunicacion
que utilizan la audio-vision, asi
como promover la investigacion
universitaria sobre la accesibilidad
en los medios mediante la forma-
cion. Finalmente se quiere crear una
plataforma de encuentro e intercam-
bio de experiencias y conocimiento
a nivel internacional para la promo-
cion, formacion e investigacion de
la accesibilidad en los medios.

El Congreso aborda temas de
interés para las personas con discapa-
cidad sensorial, familiares, entidades
publicas y privadas del sector, asocia-
ciones, educadores, profesionales,
emisoras de television, empresas de
subtitulado, y lo relacionado con la
investigacion académica nacional e
internacional, en formacion o en
lineas especificas, con expertos
mundiales y espafioles, la formacion
de formadores y de especialistas.
Inf.: wwwifti.uab.es/transmedia.

8 ejorar la proteccion de
|<_E los nifios en los acci-
% dentes de trafico es el

objetivo de la nueva ley aprobada
en Estados Unidos, que obligara a
los nifios norteamericanos entre
cuatro a ocho afios a viajar en
asientos elevadores en los vehicu-
los. Los nifios tendran que utilizar
los cinturones de seguridad de los
adultos, iniciativa que se extende-
ra a los taxis.

Este tipo de asiento previene
lesiones graves, incluso paralisis,
en caso de accidente, con reduc-
cion de hasta un 59% del riesgo
de sufrir lesiones graves.

Canada autoriza un farmaco para la

esclerosis multiple

| cannabis es el principal componente de un farmaco de los labo-

ratorios Glaxo Wellcome (GW) para tratar la esclerosis miltiple
(EM). Es un spray bucal que saldra al mercado con el nombre de Sati-
vex y cuya comercializacion tendra lugar muy préximamente. Para su
desarrollo han sido precisos seis afios de investigacion. Segun solida-
ridaddigit@l, el farmaco fue rechazado por las autoridades sanita-
rias britanicas, al considerar que la eficacia del producto no habia
sido probada, una decision que fue apelada por los laboratorios Gla-

x0 Wellcome. Las autoridades sanitarias canadienses han autorizado

a estos Gltimos a vender el producto como analgésico con receta,
siempre que la empresa se comprometa en firme a seguir realizando
ensayos clinicos en los proximos cinco afios. La aprobacion de Sati-
vex es un importante avance para los afectados por EM que llevan
mucho tiempo defendiendo que el cannabis alivia sintomas como el
dolor y los espasmos que sufren, en muchos casos. En Canada hay
50.000 personas con esclerosis maltiple. EI cannabis con fines tera-
pedticos esta autorizado, y se esta analizando su despenalizacion en

este pais.

94 | MinusVal
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DEPORTES

Deportod@s, Programa de la
Fundacion TAMBIEN

MADRID / F. TAMBIEN

ientos de nifio/as y
adolescentes con dis-
capacidad de la Co-

munidad de Madrid podran
practicar actividades deporti-
vas junto a jovenes sin defi-
ciencias, segin el Programa
Deportod@s puesto en marcha
por la FUNDACION TAM-
BIEN. Durante los préximos
dos meses, el proyecto Depor-
tod@s se desplazara hasta co-
legios de Educacion Especial e
institutos de integracion, sin
ningun tipo de coste para los
centros, donde se disefiaran
jornadas de deporte adaptado
que se llevarédn a cabo tanto en
las escuelas como en el Parque
Juan Carlos | y el Parque de
Nieve Madrid-Xanadu.

TRABAJO INDIVIDUAL

Las actividades deportivas
previstas dentro de Deportod@s
son ciclismo manual (handcy-

Profesor y alumno durante una clase de esgrima

cling), piraglismo, pesca sin
muerte, vuelo de cometas,
tenis de mesa, badminton y
esqui alpino adaptado

El programa Deportod@s
esta diseflado para nifio/as y
adolescentes con discapacidad
fisica, psiquica y/o sensorial,
escolarizados en la Comunidad
de Madrid. Monitores especia-
lizados llevaran a cabo un tra-
bajo individual con cada uno
de los alumnos para encontrar
el material adaptado especifico

y los recursos mas apropiados.
La iniciativa fue galardona-
da en la pasada edicion de la
convocatoria de ayudas de la
Fundacién Solidaridad Carrefour.
Los centros interesados en
recibir mas informacion sobre
el proyecto pueden ponerse en
contacto con la FUNDACION
TAMBIEN en el nimero de
teléfono 91 515 93 76; o en el
correo electronico:
fundacion@tambien.org.
Fax: 91.515.93.67

Congreso Internacional de Deporte Adaptado

La Fundacion del Hospital Nacional de Parapléjicos para la Investigacion y la Integracion
organizara este evento del 19 al 22 de octubre en Toledo, donde se daran cita expertos interna-
cionales en deporte adaptado y en la rehabilitacion de personas con discapacidad.

MADRID / MINUSVAL

rofesionales de ocho uni-
Pversidades europeas, de-

portistas paralimpicos,
expertos en fisiopatologia, edu-
cacion y rehabilitacion partici-
paran en este foro de debate que
también sera punto de partida
para desarrollar los Juegos De-
portivos Don Quijote 2005 en
las propias instalaciones del
Hospital Nacional de Parapléji-
cosy del primer encuentro ALL

STARS Nacional de baloncesto
en silla de ruedas entre el Club
Deportivo La Peraleda y una se-
leccion nacional de jugadores
de la liga de honor.

Durante las jornadas se
dardn a conocer las distintas
lineas de acci6n sobre investi-
gacion, trabajo o disefio de
acciones que contribuyan a
garantizar la libre incorpora-
cion de personas con discapaci-
dad en el mundo deportivo asi
como experiencias concretas.

Médicos  rehabilitadores,
fisioterapeutas, terapeutas ocu-
pacionales, licenciados y diplo-
mados en Educacion Fisica, téc-
nicos deportivos, deportistas y
personas interesadas del mundo
de la rehabilitacién son los desti-
natarios de este encuentro que
sera también del maximo interés
para federaciones, centros de
formacidn, clubes, asociaciones,
medios de comunicacion espe-
cializados, y estudiantes univer-
sitarios.

millones de euros en 2005 al deporte
paralimpico, segln Solidaridad
Digit@]. Del total, 925.560 euros se
dirigiran a la subvencion ordinaria de
las cinco federaciones paralimpicas;
otros 235.000€ para subvencionar al
Comité Paralimpico Espafiol; 18.030€
ir&n a obras y reequipamiento de
dichas federaciones paralimpicas a las
que se ayudard con otros 13.355€ para
bolsas de viaje y presidencias interna-
cionales. Y, en esta linea, el Gobierno,
a través del Programa Nacional de
Tecnificacion Deportiva, prevé para
este afio, conceder ayudas a las federa-
ciones paralimpicas, aun pendientes de
resolucion.

La antorcha SPECIAL OLYMPICS
participd en la 28 Maraton Popular de
Madrid que tuvo lugar el 24 de abril
gracias a la colaboracion conjunta de
MAPOMA 'y un grupo de veinte corre-
dores de laAsociacion Deportiva de la
Direccidn General de Policia encarga-
dos de portar la flama, simbolo depor-
tivo de la esperanza y la solidaridad.
Esta organizacion colabora desde 1997
con Special Olympics Espafia haciendo
el recorrido desde el inicio de la
Maraton en todas las ciudades que
celebran un evento deportivo Special
Olympics. La antorcha llegé a Burgos
para inaugurar el Campeonato
Nacional de Baloncesto disputado en
mayo en esta ciudad.

EI XV Campeonato de Espafia de
Natacion de Invierno para Ciegos y
Deficientes Visuales ha contado con el
reconocido nadador ciego Enrique
Floriano, que ha logrado conquistar
seis medallas de oros y dos platas
batiendo dos récords del mundo y
otros dos nacionales. La competicion
celebrada en el Club de Natacion
Tarraco, de Tarragona, con 49 nada-
dores compitiendo por los primeros
puestos del podio, contd con 12 de los
15 nadadores paralimpicos participan-
tes en los Juegos Paralimpicos de
Atenas 2005. Los deportistas ausentes
fueron Sandra Gomez, Juan Diego Gil
y Miguel Deniz.

AYUDASAL DEPORTE
PARALIMPICO
El Gobierno Espafiol destinara 1,19

AN

Kﬁ%a

SPECIAL OLYMPICS
EN LA MARATON
POPULAR DE MADRID

FLORIANO, DOS RECORDS
MUNDIALES Y NACIONALES
EN NATACION

— b
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A DEBATE

NUEVAS POLITICAS PARA EL
FOMENTO DEL EMPLEO

En los ultimos afios se han puesto en marcha una serie de medidas que tratan de incentivar la
incorporacion al mercado de trabajo de las personas con discapacidad. Con el fin de medir la efi-
cacia de esas medidas, Minusval ha sondeado la opinion de expertos de la Administracién Publica,

el colectivo de personas con discapacidad, las empresas y los agentes sociales.

onseguir el pleno empleo es el obje-

tivo dltimo del Acuerdo sobre medi-

das para mejorar las oportunidades

de empleo de las personas con disca-
pacidad, firmado en diciembre de 2002. Su
posterior desarrollo ha dado origen a diver-
sas modificaciones legislativas y desarrollos
reglamentarios referidos, entre otras cuestio-
nes, a la intermediacion laboral, formacion,
contratacion e insercion laboral, promocién a
la iniciativa empresarial, etc.

De las medidas aprobadas Ultimamente,
cabe destacar las que afectan a la reserva de
puestos de trabajo y medidas alternativas, la
regulacion de los “enclaves laborales”, la
modernizacion de los servicios de ajuste per-
sonal y social de los centros especiales de
empleo y el acceso al empleo publico de las
personas con discapacidad.

Para debatir sobre estas cuestiones, en esta
seccion de Minusval, contamos con las opi-
niones de Amparo Valcarce, secretaria de
Estado de Servicios Sociales, Familias y Disca-
pacidad; Luis Cayo Pérez Bueno, director eje-
cutivo del CERMI; Pilar Iglesias, responsable
del Area de Integracion Laboral de Discapaci-
tados del Departamento Laboral de la Con-
federacion Espafiola de Organizaciones
Empresariales (CEOE); Almudena Fontecha,
secretaria para la Igualdad de la Union Gene-
ral de Trabajadores (UGT);y José Maria Fer-
nandez, adjunto a la Secretaria de Politica
Social de Comisiones Obreras (CC.00.).

POLITICAS ACTIVAS

Si la tasa de paro de las personas con
discapacidad es un 40% superior a la de

MADRID
JESUS ZAMARRO Y FRANCISCO MARGALLO

las personas sin discapacidad ;Estan
cumpliendo, las politicas activas de
empleo, el objetivo de mejorar la capa-
cidad de insercion laboral del colectivo?

AMPARO VALCARCE: Las politicas
activas de empleo juegan un papel fundamen-
tal en la insercion laboral de las personas con
discapacidad. Queda todavia mucho camino
por recorrer, pero las medidas que hemos
tomado (reserva efectiva del 5% de empleo
publico o medidas alternativas para el cumpli-
miento de la cuota del 2% en las empresas
privadas) nos sitlan en la buena senda. El
Gobierno estd firmemente comprometido
con estas acciones positivas: en 2005 inverti-
remos 507 millones de euros en politicas de
empleo para las personas con discapacidad, o

.

que supone el mayor esfuerzo presupuestario
de los Gltimos afios y un incremento del 3%
en subvenciones y de un 10% en bonificacio-
nes.

LUIS CAYO: No, ciertamente no.Ayudan
pero de un modo muy timido y lejos del
necesario para transformar la situacion radi-
calmente. Se necesitan politicas de empleo
enérgicas, pero fracasaran si no van acompa-
fiadas de otro tipo de politicas mas estructu-
rales como las de educacidn, accesibilidad,
proteccién social, no discriminacién. Las poli-
ticas de empleo, para ser eficaces, depende-
ran cada vez del resto de politicas de inclu-
sién; por si mismas no bastaran.

PILAR IGLESIAS: Como consecuencia
del esfuerzo conjunto de todos, se ha avanza-
do en la integracion laboral en el empleo
ordinario incrementandose afio a afio el
nimero de personas discapacitadas contrata-
das, tanto en modalidades indefinidas (un
incremento del 36,5% en el periodo 1999-
2003; asi como en empleo autbnomo o aso-
ciado (Cooperativas, Sociedades Laborales,
etc...).

Estamos hablando, segin datos de 2003, de
mas de 40.000 contrataciones de trabajado-
res con discapacidad en el empleo ordinario.
Y eso a pesar de que la obligacion de la cuo-
ta de reserva se impuso con caracter general,
independientemente de la realidad de las
empresas y de las propias personas con dis-
capacidad.

ALMUDENA FONTECHA: En primer
lugar, uno de los problemas que nos encon-
tramos es la carencia de datos, informes y
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Amparo Valcarce, secretaria de Estado de
Servicios Sociales, Familias y Discapacidad

José Maria Fernandez, adjunto a la Secretaria de Politica Social
de CC.00.

estadisticas actualizadas que nos permitan
valorar las acciones y politicas de empleo.
Por tanto, a la hora de poder evaluar y valo-
rar los resultados las administraciones han
de prever un sistema que asegure el conoci-
miento de la realidad y el seguimiento las
citadas politicas. No obstante, segun fuentes
del Instituto Nacional de Estadistica sobre
datos obtenidos de la EPA de 2002, la tasa de
actividad de personas en edad de trabajar
con discapacidad es del 33,7, frente al 70 del
resto de la poblacion sin discapacidad, la tasa
de empleo del 28,5 para las personas con
discapacidad frente a un 62,4 de los que no
tienen discapacidad y la tasa de paro, ascien-
de a 15,3 frente al 11 de la poblacion sin dis-
capacidad.

&y / alll O

Pilar Iglesias, responsable del Area de
Integracion Laboral de Discapacitados del
Departamento Laboral de la CEOE

—

JOSE M2 FERNANDEZ: Desde la Central
Sindical CC.OO. pensamos que Ultimamente se
estd pensando mas en el empleo protegido y
aumentando la precariedad entre las personas
con discapacidad. Se deberian potenciar y desa-
rrollar el empleo ordinario y el autoempleo con
micro créditos y desgravaciones fiscales, ayudas
al 1+D empresarial, etc. Asi mismo se debe
alcanzar un salario digno que permita ejercer
sus derechos laborales en igualdad de condicio-
nes, como el resto de la poblacion activa.

REDUCCION
DE LA INACTIVIDAD

¢(Qué programas novedosos serian
necesarios poner en practica para

Luis Cayo Pérez Bueno, director ejecutivo del CERMI

of ‘A
Almudena Fontecha, secretaria para la
lgualdad de la UGT

.

reducir los altos niveles de inactividad
laboral de las personas con discapaci-
dad?

AMPARO VALCARCE: Debemos avan-
zar en las medidas de insercion de las per-
sonas con discapacidad, potenciando la
labor de los centros especiales de empleo y
poniendo en marcha mecanismos para
hacer efectivas las reservas de empleo
pablico. Ademés, vamos a aprobar un Plan
de Accion de la Mujer con Discapacidad
para promover varias iniciativas a favor de
un colectivo que sufre una doble discrimi-
nacion. El gran objetivo de este plan es la
incorporacion de la mujer con discapacidad
al mundo laboral.

.
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A DEBATE

Por otro lado, queremos incrementar la
presencia de personas con discapacidad en la
Universidad.

LUIS CAYO: Hay que activar la discapa-
cidad; el CERMI lo viene manteniendo des-
de hace mucho. Mas que el
paro, con ser gravisimo, el
problema estructural de
las personas con discapa-
cidad en relacion con el
empleo es la inactividad.
Hay, por ejemplo, que revi-
talizar la cuota legal de
reserva, ligandola a la con-
tratacion con las Adminis-
traciones Publicas o a la
posibilidad de recibir sub-
venciones. Ninguna empresa que no cumpla
con la cuota, estando obligada, podria reci-
bir subvenciones o concurrir a concursos
publicos. Resulta inmoral que quien incum-
ple la Ley pueda beneficiarse de la Adminis-
tracion.

PILAR IGLESIAS: De un tiempo a esta
parte se extiende la idea de que el empleo
protegido es en si mismo la Unica posibili-
dad de insercidn. Se olvida el principal obje-
tivo, su caracter de paso previo a la incor-
poracion al empleo ordinario.

Las politicas pablicas de empleo para las
personas con discapacidad deben analizarse,
al igual que las demas politicas de empleo,
en el marco del didlogo de las Organizacio-
nes Empresariales y Sindicatos que constitu-
cionalmente tienen reconocida su funcion
interlocutora en esta materia. Pero ademas
hay que hacer hincapié en las politicas for-
mativas y en la accesibilidad del entorno.

En relacion al empleo ordinario, es nece-
sario modificar la normativa vigente de
manera que se contemple a la negociacion
colectiva como un ambito con capacidad
moduladora de la cuota de reserva vigente.

Asimismo, es necesario evaluar las medi-
das alternativas vigentes y plantearse el
mantenimiento de las mismas o su supre-
sion y sustitucion por medidas mas adecua-
das.

ALMUDENA FONTECHA: Con
independencia de los programas novedosos
que se podrian establecer, serfa necesario
asegurar el funcionamiento de las politicas

“Las politicas activas
de empleo juegan un
papel fundamental en
la insercion laboral de
las personas con
discapacidad”
(Amparo Valcarce)

actuales; esto es, no basta con que existan
estas politicas sino que se cumplan y sean
efectivas. No cabe duda que un punto fun-
damental es analizar y actuar sobre la situa-
cion de los altisimos niveles de personas
con discapacidad que permanecen inacti-
vas, para ello es necesario
que interactlen distintas
areas tales como acercar
los mecanismos de inser-
cion laboral a las condicio-
nes especificas de las per-
sonas con discapacidad,
actuar sobre la accesibili-
dad y adaptacién de pues-
tos y sobre la formacion
continua de los trabajado-
res y especifica para aque-
llos puestos donde existe mayor indice de
demanda.

JOSE M2 FERNANDEZ: Crear unos
planes de formacion gene-
ral y formacion profesional
estatales autonomicos y
locales, que permitan a las
personas con discapaci-
dad, incorporarse a los
Planes de formacion y Pro-
mocidn para personas sin
discapacidad. Sancionar, la
existencia injustificada de
recursos formativos espe-
cificos para personas con
discapacidad. Esta politica provoca un doble
gasto y segregacion social.

Promover normativa y proteccion para el
'Empleo con apoyo' con especial incidencia
en la incorporacion o transito al empleo
ordinario.

CONTRATACION

A pesar de los incen-
tivos economicos, las
empresas son reticen-
tes a la hora de contra-
tar a trabajadores con
discapacidad ;Qué ele-
mentos son determi-
nantes para que las
empresas contraten o
no a discapacitados?
¢Es necesaria una ma-
yor implicaciéon empre-
sarial y sindical para
lograr ese objetivo?

.

“Las politicas de
empleo, para ser
eficaces, dependeran
cada vez del resto de
politicas de inclusion”
(Luis Cayo Perez
Bueno)

“El conocimiento y la
colaboracion entre el
mundo empresarial y
el mundo de la
discapacidad, el dialogo
y el intercambio de
posiciones y
experiencias nos
parecen vias
constructivas”
(Pilar Iglesias)

AMPARO VALCARCE: Debemos faci-
litar a las empresas la contratacion de per-
sonas con discapacidad o la posibilidad de
cumplir una serie de medidas alternativas
que redunden en la insercion laboral de
este colectivo. Ademas, tenemos que pro-
mover en lo posible el acceso de las perso-
nas con discapacidad al ambito universita-
rio. Para ello, hemos impulsado junto al
Ministerio de Educacion y al CERMI la ela-
boracion del Libro Blanco “Universidad y
Discapacidad”, que nos ofrecera un diagnos-
tico adecuado de la situacion de cara a
adoptar algunas medidas.

En cuanto a la implicacion de los agentes
sociales, debo recordar que la patronal y los
sindicatos siempre han apostado por la pro-
gresiva incorporacion de las personas con
discapacidad al empleo. Por ello, confio en
llegar a acuerdos beneficiosos en la Mesa de
Dialogo Social en esta legislatura.

LUIS CAYO: Ni que
decir tiene, los agentes
sociales tradicionales, en
cuyas manos esté la nego-
ciacion colectiva, tienen
una funcién de primer
orden, que no siempre han
ejercido, en favor de la
igualdad de oportunidades
laborales de las personas
con discapacidad. Hay que
luchar contra la discriminacion, contar los
estereotipos, contra las barreras mentales,
pero también es responsabilidad nuestra
adquirir un nivel formativo y de habilidades
que nos haga atractivas como trabajadores.

PILAR IGLESIAS: No estoy de acuer-
do en que las empresas sean reticentes. Hay
muchisimos ejemplos de
empresas que contratan
por encima de la cuota.
Ahora bien, hay que ir a
mas. El conocimiento y la
colaboracion entre el
mundo empresarial y el
mundo de la discapacidad,
el didlogo y el intercambio
de posiciones y experien-
cias nos parecen vias
constructivas.

Las empresas son alia-
dos imprescindibles. En
este caso las Organiza-
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ciones Empresariales
estamos siempre dispues-
tas a colaborar y lo
hemos demostrado cons-
tantemente con nuestra
participacion en el
IMSERSO, el INEM, en el
Informe sobre la Situa-
cion de las Personas Dis-
capacitadas en Espafia del
CES, en el Compendio
Europeo de Buenas Préac-
ticas sobre el Empleo de
Personas Discapacitadas
o en el Acuerdo Interconfederal para la
Negociacion Colectiva de 2003.

Y lo que es mas importante, implicando-
nos cada vez mas en la integracion laboral
de personas con discapacidades.

ALMUDENA FONTECHA: Segln la
EPA, tan solo el 12% de los ocupados tienen
medidas de fomento de empleo para personas

“Las subvenciones a la
contratacion son poco
eficaces frente a otros
factores que estan
dificultando el acceso
al empleo de las
personas con
discapacidad”
(Almudena Fontecha)

con discapacidad, por lo que
estas medidas tienen escasa
cobertura real. Las subven-
ciones a la contratacién son
poco eficaces frente a otros
factores que estan dificultan-
do el acceso al empleo de las
personas con discapacidad,
por lo que seria mas Util des-

intermedien de forma Optima la oferta y la
demanda de empleo.

JOSE M2 FERNANDEZ: La Central Sin-
dical CC.OQ. esté elaborando planes e ini-
ciativas de empleo para personas con disca-
pacidad. Conseguir una mayor implicacion
sindical en los Centros de Trabajo donde se
encuentran personas con discapacidad, sea

tinar estos dentro del Mercado Abier-
recursos a ] to o Protegido. Paralela-
medidss  ““Se deberian potenciar  mente luchamos por la sin-
que tuvie- y desarrollar el emp|e0 dicalizacion de las perso-
ran  mas . . nas con discapacidad en
que ver con la superacion de ordinario y el ) cualquier dmbito y respon-
estas dificultades. En muchas ~ autoempleo con micro  sabilidad. No solo para
ocasiones las dificultades se créditos y actuar en su propio benefi-
concentran en el tipo de tra- . . cio, si no sobre todo, para
bajo y en las horas en que desgravamones f|scales, defender los derechos de
pueden trabajar, la accesibili- ayudas al 1+D todos los trabajadores / as,

dad de los puestos, por lo
que seria mas eficaz el esta-
blecimiento de politicas que

empresarial, etc.”
(José M2 Fernandez)

haciendo efectiva y visible
su participacién sindical,
laboral y social.

NORMATIVA
@ Articulo 38.1 de la Ley 13/1981, de 7
de abril, de Integracion Social de los
Minusvalidos.

@ Real Decreto 364/2005, de 8 de abril.

@ Real Decreto 290/2004, de 20 de
febrero, por el que se regula los encla-
ves laborales como medida de fomen-
to del empleo de las personas con dis-
capacidad.

@ Acuerdo MTAS-CERMI. En su punto
1.3 recoge la necesidad de moderni-
zar los servicios de ajuste personal y
social de los centros especiales de
empleo.

@ Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de
Igualdad de oportunidades, no discri-
minacion y accesibilidad universal de
las personas con discapacidad.

@ Ley 53/2003, de 10 de diciembre,
sobre empleo publico de personas
con discapacidad.

@ Real Decreto 2271/2004, de 30 de
diciembre. Regula el acceso al empleo
publico y la provision de puestos de tra-
bajo de las personas con discapacidad.
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Guia sobre accesibilidad y ayudas técnicas
La guia “Preguntame sobre accesiblidad y ayudas técnicas”, presentada en la Casa Encendida de Madrid el

pasado mes de marzo, analiza la adaptacion del entorno con objeto de promover la participacion de todos los

ciudadanos en la sociedad.

Presentacion de la guia “Pregtintame sobre accesibilidad y ayudas técni-
cas” en la Casa Encendida. De izquierda a derecha: Virginia Valdominos,
José Carlos Baura, Fernanda Ayan, Mario Garcia y Pedro Vera

ajo el titulo “Preglintame sobre accesiblidad y ayudas técnicas”,

la guia, elaborada por el IMSERSO-CEAPAT, ALIDES e IBV, con

la colaboracion del CERMI, Telefénica y la Obra Social de Caja

Madrid, nace como respuesta a la demanda de informacion es-
pecializada en accesibilidad y ayudas técnicas, segin Cristina Rodriguez
Porrero, directora del CEAPAT. En su opinidn, “las razones por las que
se ha realizado este documento pasan por conseguir un disfrute efecti-
vo de los derechos humanos, cumplir las legislaciones de accesibilidad,
conseguir productos y servicios pensados para todos y asegurar la ac-
cesibilidad y el conocimiento como valor”.

Convocatoria de Subvenciones
I+D+1 IMSERSO

| Boletin Oficial del Estado de 1 de junio de 2005 ha publicado
la Orden TAS/1588/2005 que establece las bases reguladoras
de la concesion de las subvenciones para la realizacion de pro-
yectos de investigacion cientifica, desarrollo e innovacion tec-
noldgica, dentro de los Programas Nacionales de Tecnologias para la
Salud y el Bienestar, y de las Ciencias Sociales, Econémicas y Juridicas,
en el ambito del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO).

Los proyectos a financiar por el IMSERSO se relacionaran con las
Tecnologias de Apoyo a las personas con discapacidad y personas
mayores, asi como al envejecimiento y la dependencia, sus efectos so-
ciales, econodmicos y juridicos en el marco de los Programas Nacio-
nales de |+D+I Tecnologias de la Salud y el Bienestar y de Ciencias
sociales, Econémicas y Juridicas del Plan nacional de |+D+I.

Pueden ser beneficiarios de las subvenciones reguladas en dicha
Orden, entre otros, entidades con finalidad investigadora, cientifica o
tecnoldgica, legal o estatutaria y sociedades que quieran realizar un
proyecto de investigacion. Todas ellas, con personalidad juridica propia
y capacidad de obrar suficiente.Asimismo, organizaciones de personas
con discapacidad o personas mayores siempre que participen en con-
sorcio o grupo con una de las mencionadas entidades o sociedades.
Mas informacion: BOE. n® 130, miércoles, 1 de junio 2005, pag. 18456.

B
o
=

El coordinador del proyecto, Vidal Garcia IE:H o e~
Alonso, sefialé que “la principal dificultad de s My
este documento ha sido la normalizacion en ma-
teria de accesibilidad y ayudas técnicas”. Segun explicd durante la
presentacion del proyecto, la guia pretende recoger la sintesis del
conglomerado normativo que sobre esta materia existe en la actuali-
dad en Espafia, al convivir la legislacion local, autondmica y estatal,
ademas de un amplio panel de ayudas técnicas.

ESTRUCTURA

La estructura del documento la describid Virginia Valdominos, in-
vestigadora de ALIDES: “La guia consta de siete capitulos sobre acce-
sibilidad arquitectdnica, urbanistica, formacion, aprendizaje y empleo,
transporte y ocio y cultura, comunicacion y participacion social”.

Esta es la primera guia de Espafia sobre accesibilidad dirigida a los
encargados de hacer accesibles determinados sitios como viviendas o
bafios, a partir de la descripcion y recopilacion de aspectos que deben
tenerse en cuenta a la hora de disefiar espacios, productos o servicios
susceptibles de ser disfrutados por cualquier persona. Con un forma-
to de guia orientacion, la publicacion, que también se presenta en for-
mato HTML para aumentar su utilidad entre personas con discapaci-
dad visual, esta destinada a cualquier lector que quiera comprobar el
nivel de accesiblidad de los 72 espacios que describe. Este formato
permite, ademas, la navegacion entre las distintas fichas para facilitar la
consulta de las referencias cruzadas establecidas en el centro.

N
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El Gobierno sacara a concurso
el servicio universal
de telecomunicaciones

El acceso de las personas con discapacidad a los teléfonos publicos es
una de las obligaciones del servicio universal de telecomunicaciones

| Gobierno ha anunciado la realizacion de una consulta publi-
ca con objeto de conocer qué operadoras estarian interesa-
das en optar al concurso de adjudicacion del servicio univer-
sal de telecomunicaciones que Telefénica prestara hasta di-
ciembre de 2007. El servicio universal establece, entre otros dere-
chos, el acceso a Internet, la conexion telefonica fija y la obligacion de
facilitar la misma a los colectivos con crecimiento, terminales adapta-
dos, facturas y publicidad para invidentes y planes de precios especi-
ficos para segmentos como la tercera edad.
WWW.min.es

La informatica mide
la efectividad del tratamiento
de la esclerosis multiple

uillermo Izquierdo, responsable de la Unidad de Esclerosis
Mdltiple del Hospital Virgen de la Macarena de Sevilla, ha
presentado una herramienta informatica que permite aplicar
un reciente consenso llevado a cabo en Canada sobre esta
enfermedad y medir la efectividad del tratamiento prescrito, normal-
mente con interferones beta-1, capaces de ralentizar la evolucién de
una enfermedad que afecta a 30 000 personas en Espafia. Se trata de
un algoritmo que permite a los facultativos que atienden la esclerosis
multiple hacerlo de forma uniforme y adoptar decisiones basadas en
los conocimientos cientificos existentes guiandose por marcadores
de actividad de la enfermedad con respecto a la respuesta al trata-
miento.
http://www.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/hvm/

Ultimas soluciones
en telemedicina

a | Reunion Hispano-Canadiense de Telemedicina, celebrada
en el Hospital Clinico San Carlos de Madrid, ha mostrado los
proyectos que desarrollan ambos paises a partir de la aplica-
cion de las tecnologias de la informacién y las comunicaciones
en medicina; desde su aplicacion en zonas rurales, hospitales de re-
giones aisladas o en equipos sanitarios desplazados, hasta la utiliza-
cion de equipos multimedia y soluciones de banda ancha en el disefio
de aplicaciones de transmision de imagen y sonido en tiempo real. El
congreso se ha hecho
eco de las areas que,
en la actualidad, gozan
de un mayor desarro-
llo como es el aseso-
ramiento en pruebas
de imagen (radiologia,
etc.), el control de pa-
cientes en su domici-
lio y la disponibilidad a
distancia del historial
electronico.
WwWWw.hcsc.es

Fabricantes y operadores, como Philips o Tele-
fonica Mdviles, desarrollan aplicaciones especi-
ficas para el campo de la telemedicina

Navegador de la UPM para
personas de movilidad reducida

a Escuela Universitaria de Informéatica de la Universidad Po-
litécnica de Madrid (UPM) ha desarrollado un prototipo de
aplicacion web que emula la funcién de un navegador
WebScan ha sido desarrollada para personas que, por su
reducida movilidad, encuentran dificultades a la hora de utilizar el
ratén o el teclado del ordenador. La solucién es multiplataforma,
multinavegador, extensible y provee acceso a Internet.
http://gandalf.eui.upm.es:8080/webscan/

Reconocimiento de voz
casi perfecto

a compafiia Scansoft ha presentado
la Gltima versién de su programa de
reconocimiento de voz Dragon Na-
turallySpeaking 8, con una precision
en el reconocimiento del habla de un
99%. La aplicacion, que es capaz de con-
vertir la voz en texto a una velocidad de &
150 palabras por minuto, permite con- IQ
trolar todas las, aplicaciones asociadas = &
al entorno operativo Windows y a los %
programas informaticos mas habituales
exclusivamente con la voz.

http://www.escansoft.com/

fil>

Dragon NaturallySpeaking 8 es la Ultima version del programa
de reconocimiento de voz de Scansoft
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as mujeres con gran
discapacidad son tra-
tadas como si fueran
nifas por el mero
hecho de no poder
caminar, independien-
temente de la edad o

de que sean madres y espo-
sas. Se quejan de ciertos pro-
cesos de anulacion. Quieren
aprender y ensefiar en un
contexto publico, de comuni-
cacion y de una mayor prepa-
racion del conjunto de la
sociedad.

MADRID

Marisa Dominguez
Fotos: PhotoDisc

as mujeres con gran discapaci-

dad, ante todo, quieren buscar

un equilibrio, buscar soluciones

puntuales para mujeres pun-

tuales. Cada caso es un mundo.

Estas son algunas de las con-
clusiones del libro “El espejo social de la
mujer con gran discapacidad”, editado con
el apoyo de ASPAYM-Madrid, que pretende
con los testimonios de un grupo de muje-
res acercar en primera persona sus inquie-
tudes, reivindicaciones y sobre todo su lado
mas humano y personal.

“Mi madre viene al médico conmigo y
le habla al médico, como yo pueda hablar al
médico sobre mi hija”, la diferencia es que
yo tengo treinta afios...”."Te voy a vestir
gque Nnos vamos. |Adonde ella quieral...”.
“En silla es que ves el mundo infantil, como
yo digo, ves el mundo de los nifios...”Es
que hay mucho desconocimiento por par-
te de la gente de como tratar a los disca-
pacitados...”.“A mi mami el cuchillo no;
entonces el nifio es como si fuera mi papa,
él hace de papa, me viste...”.“No, no, a mi,
compasion no me gusta que me den...”.
“..es que hay que buscar lo que tu puedas
hacer, que no te amargues ni amargues a
los demas, tienes que buscar un equilibrio”.

Marta, Alicia, Esther, Carolina...son
mujeres con graves lesiones. Estos son
algunos de sus testimonios. ;Qué mejor

62 | Minusval
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manera de conocer el mundo de estas
mujeres escuchando sus preocupacio-
nes, sus desilusiones o sus inquietudes
personales?.

El trabajo, las amistades, la familia, el
ocio, las relaciones personales y familiares,
la sexualidad... Son algunos de los temas
que veinticinco mujeres con gran discapa-
cidad han debatido en grupos de discusion
y que se ha reunido en un libro cuyo titulo
resume su intencién: “El espejo social de la
mujer con gran discapacidad”.

El titulo no es original: alude al proceso
sociolégico por el que las personas cons-
truyen parte de su identidad, de su identi-
dad social, en su interaccion con otras per-
sonas. La autoimagen, la autoestima, la
construccién de lo que somos es el resul-
tado de la relacién con otras personas.

ESTUDIO CUALITATIVO

En el estudio cualitativo, que se
comenz0 hace dos afios, cuatro grupos
de mujeres con diferentes caracteristi-
cas sociales, mujeres con o sin pareja,
del @mbito rural o urbano mayores o
menores de cuarenta afios, han debati-

= JVLJJJ
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do sus impresiones 0 sus preocupacio-
nes.

“En total han sido veinticinco mujeres
pero en esta metodologia utilizada, ni el
ndmero de grupos, ni el nimero de partici-
pantes tiene significacion en términos de
las ciencias sociales”, explica Juan Zarco,
sociologo de la Universidad Auténoma de
Madrid, que junto a Juan José Garcia de la
Cruz, también socidlogo, han sido los auto-
res del estudio.

La técnica de grupos de discusion con-
siste en reunir a un grupo de personas
similares con alguna caracteristica pero
distinta en otras, intentando crear un clima,
un espacio y un tiempo de didlogo. En defi-
nitiva es una reflexion, una puesta en
comun de ideas, experiencias, situaciones
que genera varios procesos. Entre ellos, el
reconocimiento entre las personas.

Todas las mujeres participantes viven en
la Comunidad de Madrid y para los autores
esta caracteristica es extrapolable a cual-
quier otro entorno.“Este sistema parte de
un marco tedrico y de unos presupuestos
metodoldgicos que hacen posible conse-
guir una altisima validez en los hallazgos,
mas que enfatizando en un conocimiento
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de un gran nimero de personas, un cono-
cimiento en profundidad de un pequefio
nimero de personas. Por la calidad de la
informacion que se obtiene y por el anéli-
sis que emana de los datos obtenidos de
los grupos de discusion”, subrayan los
autores.

Para Zarco, profesor en Ciencias de la
Salud y Enfermerfa, estas mujeres nunca antes
en su vida habian tenido ocasién de enfren-
tarse a otras mujeres en situaciones muy
parecidas. “Con este trabajo —aclara Zarco-
han tenido la oportuni-
dad de abrirse y de
compartir  expe-
riencias, algunas
intimas, otras con
menor profundi-
dad, pero en
cualquier caso
siempre especia-
les, que ha hecho
que los conteni-
dos que luego
hemos analiza-
do sean de
una riqueza
tremen-
da”.

——

ESTIGMA SOCIAL

El proceso de discusion incorpora no
solo lo que se esta diciendo sino como se
esta diciendo, el porqué o a quién se dice.
“Tan importante es lo que se dice como lo
que no se dice. Esto es la base del analisis.
Este tipo de estudios genera una informa-
cién tan potente que sobrepasa los térmi-
nos numéricos”, afiade Zarco.

Los temas tratados han sido de lo més
variado: desde un cierto nivel de lejania, de
lo publico o méas externo, hasta los aspec-
tos mas profundos e intimos, trabajo, fami-
lia, amistades y ocio, relaciones personales,

relaciones madre-hijo, sexualidad y vida
fntima.

En general, y dentro de la esfera publi-
ca,lo que mas les preocupa a estas muje-
res son las pocas subvenciones que
reciben, los precios elevados de las
ayudas técnicas y las sondas, la falta de
recursos y la falta de reconocimiento

a nivel politico.

“Realmente hay muchos

criterios con los que cate-

gorizar a estas mujeres -
contina explicando el
profesor Zarco- Un aspecto
importante es el grado de su
lesion. Las mujeres con una lesion
medular grave tienen una serie de
elementos en comun: comparten
situaciones y viven experiencias muy
parecidas aunque cada mujer es un
mundo, con sus circunstancias, sus
vivencias...”
Sin embargo la edad, el
grado y el momento
geogréfico de la
lesion son impor-
tantes.  Son
mujeres que
han  sido
madres
durante la
lesion, o
antes del
acciden-
te, muje-
res que ya
tenian sus
familias y
vidas hechas
0 que su
lesion es debida
a una enfermedad
cuando eran nifias.

— b

Para los autores del libro, el grado
de capacidad y el entorno familiar
influye, pero lo importante es ver mas
alla y saber qué tienen en comun todas
ellas: que son mujeres y tienen una
lesién medular.Y esto, pese a las dife-
rencias personales, alna para poder
encontrar elementos muy similares en
todas ellas.

Un referente que han utilizado los
autores de la publicacion es el libro
clasico de la sociologia, La construc-
cién social de la realidad. “A partir de
elementos tedricos -matiza el profesor
Zarco- hemos visto que cuando una de
tus dimensiones humanas, en este caso
una dimension puramente fisica, esta
deteriorada, el conjunto de tu identi-
dad se deteriora. Estas mujeres sufren
un estigma, es decir, una aversion de un
proceso socioldgico algo mas amplio
que es lo que se llama en sociologia el
efecto de halo. Las personas tendemos
a fijarnos en un solo rasgo significativo
y este rasgo hace como un halo en los
otros rasgos, empafiandolos, contami-
nandolos”, afiade.

ESTRATEGIAS DE
VENCION

INTER-

Del estudio se desprende que si el
elemento discapacidad es basicamente
un no poder andar, el siguiente paso es
no poder ser madre, no poder trabajar,
no poder enamorarse, no poder dis-
frutar de una vida sexual. Para los
autores del libro, son atribuciones ine-
xactas, injustas, que no dejan de ser
una forma sofisticada de prejuicio
social basado en el desconocimiento.

“Por eso, una de las estrategias de
intervencion es que se conozca mejor
lo que significa estar en esa situacion -
critica Zarco-. En general, hay una sen-
sacion de que se estd avanzando, de
que se esta cambiando, pero a su vez
se sabe que aun queda mucho por
hacer. Las barreras fisicas son mas visi-
bles, han recibido mas atencién y son
mas identificables por la sociedad;
pero las barreras sociales, que se ven
menos, son incluso mas importantes”.

Dentro de la complejidad de estos
estudios, el libro puede dividirse en
cuatro grandes lineas de conclusion. La
primera se refiere a la vuelta a la infan-
cia. Las mujeres con grandes discapaci-
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dades se miran en la sociedad, perci-
ben de la sociedad, reacciones, accio-
nes, etc.. y construyen su identidad.

El problema es que son tratadas
como si fueran nifias por el mero
hecho de no poder caminar, indepen-
dientemente de la edad o de que sean
madres y esposas. “Quizd no sea tan
raro que esto se haga en un contexto
publico, desconocido, pero este proce-
so de infantilizacion se produce en el
propio hogar, en las relaciones con los
padres, e incluso con los hijos, que
hacen sentir a veces culpabilidad. El
proceso genera y tiene como conse-

“El espejo social de la mujer
con gran discapacidad”, publi-
cado gracias al esfuerzo de
ASPAYM Madrid y con la ayu-

da de la Obra Social de Caja

Madrid, no concluye en esta primera
parte. Proximamente se dara a
conocer una segunda parte “La dis-
capacidad en casa”, que siguiendo la
misma metodologia intentara refle-
jar el entorno familiar directo de la
mujer discapacitada. Para ello, en los
grupos de discusion se ha contado
con la participacion de las madres,
padres, hermanos, hermanas e hijos
de estas mujeres.

La idea de esta continuacion ha
sido pasar al otro lado del espejo,
intentando saber de donde pueden
partir todos las cuestiones que las
afectan y como los familiares las
ven. Con esta segunda parte se
cerraria el primer ciclo.

Toda esta informacion se va a tra-
ducir al lenguaje audiovisual. El
video resultante es un intento de
dar mayor difusién a las conclusio-
nes y recomendaciones de la prime-
ra parte, ya que, segiin apuntan los
autores, la idea final ha sido siem-
pre acercar el mundo de la gran
discapacidad a la sociedad. El video
resumira el pequefio mundo de
estas grandes mujeres para cono-
cerlas un poco mejor.

“El espejo social de la mujer con
gran discapacidad”, Editorial Fun-
damentos. Coleccion Ciencia. funda-
mentos@editorialfundamentos.es.

——

cuencia ese sentimiento muy duro y a
veces muy destructivo, independiente-
mente de la edad de los hijos y de
ellas”, matiza el profesor.

Segln los autores, ninguna de las
mujeres entrevistadas ha confesado
sufrir ningun tipo de maltrato fisico.
Sin embargo, el maltrato psicoldgico
ha estado siempre presente en sus rei-
vindicaciones. Mujeres adultas con
capacidades, algunas universitarias, con
trabajo o0 no, con familia e hijos, con
expectativas, que tienen que sufrir
continuamente situaciones en las que
se sienten infravaloradas y minusvalo-
radas.

INVISIBILIDAD

Otra conclusion es la anulacién
social, es la infantilizacion llevada al
extremo. Las mujeres con grandes dis-
capacidades se quejan de ciertos pro-
cesos de anulacién, de invisibilidad. En
contextos publicos y privados no se
las tiene en cuenta. Es como si no se
las viera, a veces se las aparta de poder
realizar determinadas actividades
como ir a la compra, al cine y ven limi-
tadas sus posibilidades de accion que
las van anulando progresivamente.

El profesor Zarco apunta que “en el
libro podemos leer sus propias viven-
cias diarias. CoOmo en ocasiones ir
acompafiadas de un familiar o de un
profesional a alguna actividad, como
por ejemplo, ir a una oficina de la
Administracién a pedir un certificado,
el empleado de la ventanilla en vez de
dirigirse a ella, se dirige al acomparian-
te. Estos son pequefios mensajes que
te van transmitiendo la sensacion de
que en algin sentido no existes y esto
es duro y tiene sus consecuencias”.

A través de sus testimonios, pode-
mos apreciar otras formas de anula-
cion mas sutiles en sus relaciones de
amistad o en situaciones de ocio. “Por
ejemplo, cuando una persona después
de conocerte te dice qué lista eres, no
sabia que fueras tan lista; lo que quie-
re decir en realidad es que ha presu-
puesto durante tiempo que eres ton-
ta”, aclara una de las entrevistadas.

BUSCAR EL EQUILIBRIO

Los otros dos ejes del libro son
aprender y ensefiar, hallar el equilibrio.

— b

Son cuestiones independientes pero
también tienen una similitud: son con-
clusiones y recomendaciones al uniso-
no.

“Estas mujeres que nos han contado
sus problemas, al mismo tiempo nos
han dado las soluciones. Soluciones
puntuales a las que ellas mismas han
llegado o quieren llegar. Uno no nace
sabiendo; por lo que a la discapacidad
se refiere, ni uno entiende o llega a
comprender y adaptarse a todos sus
elementos, tanto en primera persona
como en segunda persona, en el caso
de familiares y amigos. Son procesos
que como no se pueden ensefiar tam-
bién se pueden aprender. Estas muje-
res, casi cotidianamente, protagonizan
experiencias de adaptacion, sobre
todo en la primera fase, cuando tienen
la lesién”, aclara de nuevo el profesor
Zarco.

Esta conclusion gira sobre la idea de
aprender y ensefiar en un contexto
publico, de comunicacién y de una
mayor preparacion del conjunto de la
sociedad para conocer mejor cual es
su situacion. A su vez estas mujeres
aprenden y ensefian, y son aprendidas
y ensefiadas en contextos intimos y
familiares.

“Por ejemplo -apostilla el profesor-
las mujeres que han sido madres en
silla de ruedas o tienen hijos pequefios
teniendo ya la lesion medular, generan
procesos de reaprendizaje y es su hijo
el que le est4 ensefiando. En el fondo
son estrategias de adaptacién a una
nueva situacién, en el sentido de algo
que no es estatico: a lo largo de este
proceso y en distintos contextos es
clave la idea de que hay que aprender
cosas, hay que reaprender, asi los pro-
blemas tienen una solucion mas facil”.

“Esto se ha visto en varios contex-
tos -puntualiza Zarco- Sin ir mas lejos,
es muy habitual no respetar las plazas
de aparcamiento, un hecho que aunque
no tenga mucha importancia socio-
I6gica, si la tiene vital. La gente suele
ocupar zonas reservadas para perso-
nas con discapacidad sin pararse a pen-
sar en la importancia que tienen para
estas mujeres y sus familiares”.

El Gltimo punto del estudio se refie-
re a encontrar el equilibrio. Esto es
complicado, pero hay posibilidad de
encontrar sucesivos equilibrios, una
especie de meta. “Existe un juego de
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De las 3.528.221 personas con discapacidad que viven en Espafia (9% de la
poblacién), el 58% son mujeres con discapacidad, sin contar entre ellas la pobla-
cion de nifias de cero a seis afios.

Estas mujeres han sufrido tradicionalmente una doble discriminacion: por razén
de género y por su discapacidad. Pese a ello, el plan subraya que no existen recur-
sos o dispositivos legales eficaces y generalizados con los que eliminar y corregir
dichas conductas discriminatorias.

Dentro de la poblacion de mujeres, las deficiencias osteoarticulares son las mas
habituales (representando el 29,27%), sequidas de las deficiencias viscerales (con
el 16,63%), las visuales (14,72%) y las auditivas (13,57%). En el otro extremo, se
encuentran las deficiencias del lenguaje, habla y voz (que representan el 0,61%),
las deficiencias del sistema nervioso (con un porcentaje del 4,78%) y las deficien-
cias que no constan (el 1,24%).

Respecto a la formacién, son aquéllas sin estudios las que representan el grupo
mayoritario (36,64%), seguido de las que tienen estudios primarios (35,13%) y las
gue sufren analfabetismo (15,95%). El 1,93% ha cursado estudios profesionales y
otro 2,17% estudios universitarios.

Las desigualdades con los hombres también se manifiestan en el ambito laboral,
ya que, en todas las comunidades se puede observar que el nimero de hombres
empleados es superior al nimero de mujeres, siendo esta diferencia en algunos
casos mas del doble, como en Andalucia.

palabras, una cierta relacion entre el
equilibrio intentando conseguir que
todo sea méas estable y la propia falta
de equilibrio fisico debido a la lesiéon”,
concluye el profesor.

En su opinion, “no se sabe cuénta
ayuda hay que dar para no hacer sen-
tir culpable a la persona lesionada o
cuénta poca ayuda estds dando para
no hacerte sentir mal y sin embargo,
le estas quitando posibilidades de
accion. Y esa idea de encontrar un
punto medio tiene mucho que ver
con la idea de buscar soluciones para
aspectos puntuales para mujeres pun-
tuales, pequefias soluciones diarias. En
cada caso es distinto. La idea es inten-
tar buscar ese equilibrio en lugar de
buscar un conjunto de recetas. No
hay formulas mégicas”.

PLAN DE ACCION PARA
MUJERES CON DISCAPACI-
DAD DEL CERMI

El Comité Ejecutivo del CERMI Esta-
tal aprobd a finales de mayo el | Plan
Integral de Accion para Mujeres con
Discapacidad 2005-2008, cuyo objetivo
es impulsar medidas de accion positivas
que erradiquen la discriminacion que
sufren estas personas y permitan avan-
zar hacia una "verdadera igualdad" de
oportunidades.

El documento constituye un plan del
CERMI Estatal, planteado a través de su
Comisién de la Mujer, y contiene propues-
tas que corresponde desarrollar, en la
mayoria de los casos, en cooperacion
entre las distintas administraciones publi-
cas, el propio movimiento asociativo de
hombres y mujeres con discapacidad y
diversos entes sociales.

El Comité persigue que este documen-
to sirva, desde el afio 2005 hasta el 2008,
como instrumento de planificacion de los
distintos organismos responsables de
garantizar el derecho a la igualdad real de
las nifias, jovenes y mujeres con discapaci-
dad.

Para lograr este objetivo, el plan incluye
una serie de actuaciones destinadas a
lograr una mayor y mejor asistencia y aten-
cién a las mujeres con discapacidad, preve-
nir las situaciones de exclusion a todos los
niveles, garantizar la no discriminacion en
la legislacion y normativa vigente y fomen-
tar la investigacion en las areas considera-
das prioritarias.
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UPACE la Asocia-
cion Unificada de
Personas Adultas
con Capacidades
Encubiertas, nace hace unos
20 afos y esta caracterizada
por ser una asociacion pre-
cursora, innovadora y atipica
dentro de la Sociedad.

El objetivo bésico de
AUPACE es servir de pauta y
colaborar para que las perso-
nas con paralisis cerebral y las
personas con discapacidad en
general, mediante una forma-
cion alcancen el mayor nivel
de integracion y participacion
como miembro activo de la
sociedad.

En una primera etapa que
ha durado 20 Afios AUPACE,
la hemos constituido hombres
y mujeres con pardlisis cere-
bral, que pese a tener diferen-
tes circunstancias familiares,
personales, econdmicas Yy
sociales, habiamos alcanzado
un nivel universitario gracias
basicamente a un esfuerzo y
apoyo familiar, pero sobre
todo a un empefio y espiritu
de lucha personal.

En la actualidad, AUPACE
ha decidido convertirse en un
foro de reflexion y denuncia
sobre la parélisis social.
Hemos decidido abrir AUPA-
CE a otras personas con
‘capacidades encubiertas’ ya
que lo que nos une es nuestro
espiritu de adquirir mayor for-
macién para conseguir una
vida auténoma. En definitiva,
pensamos que nosotros vy
nosotras hemos cumplido con
creces las exigencias ante la
sociedad.

CUMPLIMIENTO DE LA
SOCIEDAD

La participacién social es
una consecuencia de la res-
ponsabilidad individual de

cada uno de nosotros y en
cambio, se ha convertido en
un ‘slogan’ o una férmula para
instituir el pasotismo entre la
gente.

La solidaridad no es poner-
se en el lugar del otro, esta
actitud es reconfortante pero
suele ser indtil para el sujeto
que la recibe. La solidaridad es
llevar a cabo acciones y aptitu-
des para que una persona con
diversidad funcional, ocupe mi
puesto de trabajo, mi rol en la
sociedad o comparta mi afec-
tividad y sexualidad, etc. En
cambio la mayor parte de las
personas, se limita a desear
que ‘alguien tenga lo que yo
tengo’ sin que yo pierda o

aupace

Asociacidn Unificada
Personas Adultas cen
Capacidades Encublertas

AUPACE

' José Maria Fernandez de Villalta

PRESIDENTE

ceda algo y a AUPACE le pare-
ce una conducta cuando
menos, hipocrita. Debemos
honestamente preguntarnos:

BIENESTAR PARA
TODOS

La igualdad de oportunida-
des y la discriminacion se con-
vierten en palabras huecas si
cada uno de nosotros y noso-
tras, no somos conscientes de
que en la ‘carrera de la vida’,
los y las paraliticos/as cerebra-
les corren por nuestra misma
calle pero los hemos colocado
muchas filas mas atrds, aun-
que valoramos su esfuerzo
por alcanzarnos y correr a
nuestro lado. La igualdad de

OBIJETIVOS

PUNTO DE INFORMACION

@ Asesoramiento general
sobre paralisis cerebral

@ Orientacion teorica y
practica en la universi-
dad

@ Asesoramiento y ayu-
das técnicas

@ Orientacion laboral

@ Habilidades sociales
para la vida indepen-
diente
PUNTO DE ATENCION

@ Atencién de demandas

@ Intercambio de expe-
riencias

@ Asesoramiento indivi-
dualizado/colectivo

@ Seguimiento de casos

@ Derivacion a otras enti-
dades y/o profesionales
PUNTO DE ENCUENTRO

@ Representacion en
foros nacionales e
internacionales

@ Intercambio institucional

@ Conferencias

@ Seminarios y Cursos
PUNTO DE FORMACION
Y ACTUALIZACION

@ Imparticion de cursos
de caracter general y a
colectivos especificos

@ Busqueda de forma-
cion de postgrado

@ Bolsa de empleo

oportunidades real es ceder-
les nuestro puesto para que
sigan corriendo por nosotros,
si de verdad creemos, como
creen los y las paraliticos/as
cerebrales que la sociedad lo
tiene mas facil. AUPACE, Aso-
ciacion Unificada de Personas
Adultas con Capacidades
Encubiertas, comprueba todos
los dias que es la sociedad, la
que exige unos minimos de
participacion social, que cada
vez son mas excluyentes e
inalcanzables, no sélo para
personas con pardlisis cere-
bral sino para la mayor parte
de la sociedad, jovenes, muje-
res, mayores de 45 afios, inmi-
grantes, etc,.

AUPACE seguira sostenien-
do y trabajando para hacer de
“mosca cojonera”, mientras la
sociedad siga "paralizada” y se
conforme con ceder o donar
su responsabilidad y posibili-
dad de actuar, a los Servicios,
las Instituciones, las ONGS o
los responsables politicos. La
actual ‘paralisis social’ cada vez
provoca mayor malestar y
enfado entre las personas
Adultas con pardlisis cerebral.
AUPACE, como Asociacion
Unificada de Personas Adultas
con Capacidades Encubiertas,
estd dispuesta a seguir criti-
candose y esforzarse porque
la sociedad mejore y todos y
todas disfrutemos de forma
real y efectiva de los derechos
de cualquier ciudadano/a. La
duda de AUPACE sigue sien-
do: ¢Estan cada uno/a dispues-
tos a perder sus privilegios,
por los derechos de personas
con pardlisis cerebral u otras
capacidades encubiertas?.

Asociacion Unificada de Perso-
nas Adultas con Capacidades
Encubiertas (AUPACE)

ClNictor de la Serna 25, 1° A-
28016- MADRID-

Tel: 91-415-11-78 (atencion con
cita previa)
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