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Autonomia
personal

a revista que damos a conocer ahora encara los retos
del mundo actual desde la 6ptica de las personas
con discapacidad y de aquéllas que se encuentran en
situacion de dependencia. Autonomia Personal con-
serva intactos las funciones y los objetivos genuinos
por los que fue concebida su predecesora, la revista
MinusVal: difundir con vocacion de servicio publico
toda la informacion relacionada con las personas con
discapacidad, organizar unos contenidos con un amplio espectro social
de forma coherente y describir, en suma, la realidad social en sus mul-
tiples facetas.

Con la nueva cabecera damos un paso adelante para adaptarnos a
las exigencias de los tiempos modernos y transmitir toda esa informa-
ciéon del modo mas grato y atractivo posible. Para ello, utilizaremos
un lenguaje directo, comprensible y a la vez preciso, con imagenes e
ilustraciones mesuradas y sugestivas y con una cuidada y clara presen-
taciéon basada en principios de accesibilidad. @

En estos tiempos en que la progresion de la informacién y el cono-
cimiento avanza de modo imparable y en que se dispone de medios
diversos para su difusion (publicaciones multimedia, internet,..) la
revista se edita tanto en su soporte tradicional —~aunque con una tira-
da en papel limitada- como en su version electrénica, con el fin de
llegar al mayor nimero de personas.

Artesanos de las palabras y las imagenes, celadores de la transmi-
sion de la informacién y el conocimiento, las personas que trabaja-
mos en este nuevo proyecto, avalado por la experiencia editorial del
IMSERSQ, pretendemos confeccionar una revista de referencia, soli-
day fiable en la que primen el rigor y la calidad.

Nuestra intenciéon es ponderar y desgranar, entre la ingente infor-
macion disponible, aquello verdaderamente perdurable y esencial.
Tanto ante la difusiéon de una noticia, como ante la relevancia y los
efectos de la ultima mejora legislativa, la revista Autonomia Personal
aplicard estrictos criterios de seleccion, asumira el riesgo de cribar y
elegir, asi como reflexionar de continuo para constituirse en brujula
de la sociedad de la informacién en que vivimos.

Nuestro hito es ofrecer una informacién rigurosa, objetiva y
actualizada al detalle, que nos ayude a conocer mis y mejor el ambito
de las personas con discapacidad y de las personas en situaciéon de
dependencia, lo que sin duda nos permitira ampliar la visién y com-
prension del mundo que nos rodea.

Estos son los principales propositos que guian esta nueva revista,
concebida como una publicacion de referencia en el ambito de los
servicios sociales, con la voluntad propia de las obras bien hechas de
perdurar y de acompafiar a sus lectores a lo largo del tiempo, conso-
lidando una afectuosa complicidad, fructifera y enriquecedora. Al fin
y al cabo, son ustedes, los lectores, quienes dictaminaran el éxito o
fracaso de nuestro empefio.

Autonomia
personal
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omo Directora General del IMSERSO, envio un saludo a todos los lectores
y lectoras de esta nueva revista que ahora inicia su andadura y que centra
su contenido en la informacién relacionada con la Autonomia Personal,

la atencién a las personas con discapacidad y las personas en situacion de
dependencia.

Comenzamos con ilusion el lanzamiento de la nueva revista “Autonomia Personal”, guiados por
los ultimos e importantes avances conseguidos en el campo social en los tltimos afios, entre los
que destaca especialmente la puesta en marcha de la Ley de Promocion de la Autonomia Personal
y de Atencion a las Personas en Situacién de Dependencia. Pero estos avances en el campo social,
han sido posibles gracias a la colaboracion con las Comunidades Autonomas. En este sentido, cabe
destacar que en una de las ultimas reuniones del Consejo Territorial de la Dependencia, presidido
por la ministra de Sanidad y Politica Social, Trinidad Jiménez, se ha conseguido por unanimidad
establecer un plazo maximo de seis meses, desde que se solicita la prestacion, para conocer los ser-
vicios y ayudas que le son reconocidos a la persona en situacion de dependencia. No obstante, esta
Ley tiene que consolidarse, con un desarrollo gradual hasta el 2015, por lo que ain quedan aspec-
tos que mejorar y en los que se seguird trabajando.

Espafia, en este aiio 2010, tiene un papel relevante en el ambito internacional al asumir la
Presidencia de la Unién Europea durante este semestre. Esta es una buena oportunidad para dar a
conocer lo que hacemos en politica social desde el IMSERSO vy el Ministerio de Sanidad y Politica
Social y asi queda reflejado en las informaciones relacionadas con este evento y publicadas en las
paginas de esta revista.

La Presidencia Espafola de la Unién Europea ha incluido la discapacidad entre las prioridades del
trabajo en materia social, con miras a desarrollar nuestra Estrategia Europea 20/20 sobre discapa-
cidad y con el reto de impulsar la adaptaciéon de las distintas legislaciones de los estados miembros
a la Convencion de Naciones Unidas, cuyo texto fue ratificado por Espafia antes que los demas

estados de la UE.

Desde la Direccion General del IMSERSO, estaré en continuo contacto con vosotros y vosotras
para aportar ideas y reflexiones que puedan servir para impulsar las politicas sociales desarrolladas
en esos ambitos y estaré, también, muy atenta a las sugerencias que me podais hacer llegar para
fomentar la mejora de esta publicacion.

La revista “Autonomia personal” pretende ser un instrumento de comunicacién, didlogo e inter-
cambio de ideas, practicas y experiencias dirigidas a fomentar la autonomia y la calidad de vida de
las personas mayores, de las personas con discapacidad y de quienes se encuentran en situacion de
dependencia, un objetivo compartido desde el IMSERSO con organizaciones, agentes e interlocu-
tores sociales.

“Autonomia Personal” es ya una realidad y un espacio de todos y todas.

Autonomia
personal
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s para mi un motivo de satisfaccion dar la bienvenida a esta nueva revista,
“Autonomia Personal” y quisiera aprovechar esta oportunidad para enviar un
afectuoso saludo a sus lectores y lectoras.

Quiero dar la enhorabuena al IMSERSO por la puesta en marcha de esta publicacion
que pone de manifiesto su experiencia y compromiso con las personas mayores y las personas
con discapacidad.

“Autonomia Personal” quiere ser un cauce para la difusién de informacién que favorezca la
reflexion y el debate. Encontraremos en sus articulos diversidad de pensamientos y opiniones sobre
como aproximarnos a la realidad de las personas en situacion de dependencia. Estoy convencida
de que con esta publicacion aportaremos al debate las ideas necesarias para elaborar nuevas
propuestas que nos permitan afrontar los retos de los servicios sociales y la atencion a las personas.

Los temas principales de la revista seran la accesibilidad, el envejecimiento activo, la investigacion,
la cultura, el ocio y la calidad de vida. Los contenidos de “Autonomia Personal” profundizaran
en muchos aspectos que son clave para que la proteccion de los derechos de las personas mas
vulnerables sea efectiva.

Gracias a espacios de reflexién como este, se generan las ideas que posteriormente se traducen
en politicas destinas a la mejora de la calidad de vida de las personas. Un claro ejemplo es la Ley
de la Dependencia que aprobamos hace tres afios, y que ya beneficia a mas de 600.000 personas.
Gracias a la cooperacion y a la colaboracién del Gobierno y las Comunidades Auténomas,
hemos logrado el reconocimiento de un nuevo derecho, que ademas se anticipa a los cambios
sociodemograficos previstos en los préximos afios.

En segundo lugar, quiero destacar el papel fundamental que juegan las asociaciones y entidades
sociales en estos procesos. Sus reivindicaciones son esenciales para llegar mas y mejor a todas
las personas y su colaboraciéon con el Ministerio de Sanidad y Politica Social en el desarrollo

de la Ley de Dependencia ha sido fundamental. Ademss, su labor en la prevencién y atencién
hacia los mayores y las personas con discapacidad son un ejemplo del compromiso que a través
de la politica social apoyamos y fortalecemos.

Y en tercer lugar, otro de nuestros ejes fundamentales de trabajo es la coordinacion sociosanitaria.
Relacionar el sistema social y sanitario permite optimizar los recursos, mejorar la atencion

y la calidad de los servicios y dar una respuesta integral a las diversas necesidades de atencién

que requieren las personas en situacién de dependencia.

Sabemos que nos queda todavia mucho por hacer, y en consecuencia vamos a seguir trabajando
para lograr mds avances. En este sentido, iniciativas como la revista “Autonomia Personal”

son esenciales para favorecer la relacion entre las personas beneficiarias y los agentes implicados:
profesionales, entidades sociales, sectores publicos y privados. Esta combinacion de esfuerzos
constituye una fuente de riqueza que hemos de aprovechar para conseguir un objetivo comun,
mejorar la calidad de vida de las personas que mas lo necesitan.

Autonomia
personal
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SECRETARIO GENERAL DE POLITICA SOCIAL'Y CONSUMO

La discapacidad se incluird
en el diseno del nuevo ciclo

politico europeo

Hay un eje prioritario en la Secretaria General de Politica Social: alcanzar una gestion
dgil y eficaz de la Ley para la promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia. Desde hace un afo, Francisco Moza, titular de
la Secretaria, trabaja en ese emperio con objetivos concretos y logros evidentes como el
importante avance experimentado en el desarrollo normativo, la cooperacion con las
comunidades auténomas y en el alcance de la cobertura del Sistema.

Jestis Zamarro Cuesta
Fotos: Ministerio de Sanidad y Politica Social

sus 33 anos, prece-
dido de una recono-
cida experiencia pro-
fesional y crédito de
buen gestor, Francisco
Moza asumio el reto
de coordinar el desa-
rrollo de la Ley de
Dependencia en el marco del Ministerio de
Sanidad y Politica Social. Un afio después,
el Secretario General de Politica Social habla
en esta entrevista de los aspectos m4s actuales
en la aplicacion de la Ley, la inversién econé-
mica realizada por el Gobierno central, los

plazos maximos para el reconocimiento de la
prestacion, la coordinacion sociosanitaria, asi
como de la importancia de la discapacidad
en los actos programados por la Presidencia
Espafiola de la Union Europea.

Después de tres afios de aplicacién, gra-
cias a la cooperacién y colaboracién ins-
titucional Ilevada a cabo en el Consejo
Territorial, el Sistema para la Autonomia
Personal y Atencion a la Dependencia ha
recibido un impulso decisivo. ;En qué punto
se encuentra actualmente! ;En qué se ha
mejorado?

Autonomia
personal
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La Ley para la Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a
las personas en situacion de depen-
dencia es uno de los mayores avances
en el ambito de los servicios sociales
en nuestro pafs en los ultimos afios.
Supone el reconocimiento de un ver-
dadero derecho subjetivo de acceso a
dicho sistema vy, en consecuencia, a
sus prestaciones, por parte de todas
aquellas personas a las que se haya
reconocido esta situacion.

En solo tres anos de aplicacion
hemos conseguido avanzar significa-
tivamente en la puesta en marcha de
buena parte del Sistema de atenciéon
a la dependencia. Hay que tener en
cuenta que la implantacion de siste-
mas como el educativo o el sanitario
requirié mas tiempo, debido a la compleji-
dad de crear toda la infraestructura y poner
en marcha todos los procesos que sistemas
asi necesitan. Este sistema, que requiere una
estrecha coordinacion de las administracio-
nes locales, autonomicas y central, ya atiende
a 614.750 personas y nueve de cada diez
personas que han solicitado prestaciones o
servicios han sido ya evaluados.

o~

;/Qué inversiones supone el desarrollo
del Sistema?

A finales de 2010 el Gobierno central
habra invertido 5.000 millones de euros en
atender a las personas dependientes y en crear
y mantener la infraestructura necesaria.

Este sistema estd suponiendo una enorme
inversion para el empleo y para la innova-
cién, aun en tiempos de crisis. Estimamos
que el Sistema de atencion a la dependen-
cia emplea de forma directa a casi 112.000
personas, sin contar los empleos indirectos
generados. Ademads, habria que afladir a esta
cifra los 115.000 cuidadores no profesio-
nales suscritos al Convenio Especial con la
Seguridad Social.

Y, si tenemos en cuenta el impacto de
los créditos adicionales del Fondo Especial
de Dependencia en la creacion y manteni-
miento del empleo, habria que afnadir unos
23.000 nuevos puestos de trabajo directos
mis, 35.000 nuevos empleos si sumamos los
empleos indirectos.

EstosdatossonrefrendadosporlaEPA. Desde
la entrada en vigor de la Ley de Dependencia,
el sector de los servicios sociales se configura
como un sector de crecimiento del empleo

neto, con un
incremento
significati-
VO en estos

"A finales
de 2010 el

wes anos del  (FODICITIO
22,16%, en -
conmaste con  CCIITAl habra
2 pdida & Invertido

empleo  en
otros sectores
de la econo-

2.000 millones

de euros en

mia.
E ier-
w que en o atender a las
iimo e personas
un imporan-  cJependientes

te impulso a
la aplicacion
de la Ley y
se ha llegado
a acuerdos
importantes
con las comu-
nidades auto-
nomas en el
marco  del
Consejo Territorial de Dependencia. Entre
otros, se ha acordado un plazo maximo de
seis meses para dictaminar las prestaciones
de dependencia y la mejora de la calidad de
los cuidados en el entorno familiar.
También se han aprobado criterios comu-
nes sobre formacién e informacion para cui-
dadores no profesionales, asi como datos basi-
cos que las comunidades autéonomas han de
trasladar al sistema informatico que gestiona
los datos relativos al Sistema de Autonomia y
Atencion a la Dependencia vy, asi, facilitar el

y en creary
mantener la
infraestructura
necesaria”
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conocimiento de su evolucién o de los recur-
sos humanos e infraestructuras de la red.

En definitiva, en estos tres ainos de vigen-
cia, la Ley de Dependencia ha experimenta-
do un importante avance en su desarrollo
normativo, en la cooperacion con las comu-
nidades auténomas y en el alcance de la
cobertura del Sistema.

No obstante, es importante recordar que
la propia ley prevé el despliegue gradual del
Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia hasta 2015, por lo que aun
quedan algunas fases por implementar en el
sistema, asi como aspectos en los que vamos
a seguir mejorando.

El Gobierno, en coordinacion con las
comunidades autéonomas, seguira avanzando
en la aplicaciéon de la Ley, promoviendo los
acuerdos del Consejo Territorial que permi-
tan tanto continuar su desarrollo como la
mejora de aquellos aspectos que, habiendo
sido ya desarrollados, sean susceptibles de
una mejor gestion o desarrollo.

El Gobierno se ha comprometido a poner
en marcha un decilogo de medidas des-
tinadas a mejorar la eficacia de la Ley de
Dependencia, entre las que destaca la reforma
del procedimiento de valoracién de las per-
sonas en situacion de dependencia. ;De qué
forma afectara esta medida a los beneficiarios?

Como mencionaba anteriormente,
en la reunion del Consejo Territorial del
Sistema para la Autonomia y Atencion a
la Dependencia del pasado 25 de enero, el
Ministerio de Sanidad y Politica Social y las
Comunidades Auténomas acordaron esta-
blecer un plazo maximo de seis meses entre
la fecha de entrada de la solicitud y el reco-
nocimiento del derecho a una prestacion de
dependencia.

En cuanto a los menores de tres afios, el
plazo méaximo serd de 30 dias, a efectos de
ampliacion del permiso de maternidad o pater-
nidad o de los correspondientes subsidios.

Estoy seguro de que este acuerdo agilizara
el proceso y serd un avance importante para
aquellas personas en situacion de dependen-
cia que se encuentran a la espera de que se
valore su situacion.

;Qué iniciativas relacionadas con las per-
sonas en situacion de dependencia se han
potenciado durante la Presidencia Espafiola
de la Unién Europea?

La Presidencia Espaiola de la Union
Europea ha incluido la discapacidad entre

las prioridades de trabajo en materia social
durante este semestre. Ademds, nuestra pre-
sidencia ha coincidido con el final de la
actual Estrategia europea sobre discapacidad
y el disefio del nuevo ciclo politico en esta
materia.

Por ello, colaboraremos activamente con
las organizaciones de personas con discapaci-
dad en el disefio de la nueva estrategia para
los préoximos diez afios. Y en esta misma
linea, estamos trabajando con el resto de
estados en una resolucion sobre discapaci-
dad.

De igual forma, trabajaremos en que
se incluya la discapacidad en el diseio del
nuevo ciclo politico europeo. En este senti-
do, nuestro objetivo es que la discapacidad
sea tenida en cuenta en la elaboracion de
aquellas politicas que tienen impacto en la
vida diaria de las personas con discapacidad.

Asimismo, el dia 19 de mayo se cele-
bré en Zaragoza una Reunion Informal de
Ministros sobre Discapacidad, seguida (los
dias 20 y 21 de mayo) de una conferencia
europea en la que participaron unas 350
personas procedentes de las organizaciones
de personas con discapacidad de toda la UE,
las diversas administraciones que trabajan en
este ambito y las instituciones comunitarias.

En esta conferencia, ademds de la nueva
estrategia sobre discapacidad y la aplicaciéon
de la Convencién de Naciones Unidas en
la UE, se trataron asuntos como la accesibi-
lidad, aspecto esencial para lograr la igual-
dad de oportunidades. Pero también otros
asuntos como la participacion, la autonomia
personal, el empleo y la educacion inclusiva
de las personas con discapacidad.

Ademads, en el marco de la Presidencia
Espafiola de la Unién Europea, hemos abor-
dado el envejecimiento activo y saludable. El
progresivo envejecimiento de la poblacion
también afecta al resto de paises comu-
nitarios, por lo que la calidad de vida de
nuestros mayores -incluyendo a aquellos en
situacion de dependencia- estd muy presente
en la agenda politica.

Para ello, los dias 29 y 30 de abril
hemos llevado a cabo en la ciudad de
Logrofio una Conferencia europea sobre el
Envejecimiento Activo y Saludable, en la que
hemos celebrado también el Dia Europeo de
la Solidaridad Intergeneracional.

Con el proposito de adaptar la legislacion
espafiola a las directrices de la Convencion
de la ONU sobre Derechos de las personas
con discapacidad, el Gobierno ha aproba-

Autonomia
personal
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do recientemente un informe con
importantes propuestas que supo-
nen un cambio en el concepto de
discapacidad.

;Cudl es el alcance de ese infor-
me en materia normatival

Espafa fue el segundo pais euro-
peo en ratificar esta Convencion y
tiene como una de sus prioridades
en materia social su aplicaciéon en
la prictica en el plazo mas breve
posible, ya que se trata de un
importante avance para las perso-
nas con discapacidad. Pese a que
la legislacién espanola es una de
las mds avanzadas en el mundo
en reconocimiento de derechos a
las personas con discapacidad, este tratado
internacional requiere realizar modificacio-
nes normativas.

Por ello, un grupo de trabajo interminis-
terial creado por el Consejo de Ministros
el 10 de julio de 2009 prepard un informe
sobre la normativa que debe ser modificada
y que se aprob6 el pasado 30 de marzo.

Las propuestas contenidas en el informe
afectardn a varias normas con incidencia
directa en la vida cotidiana de los ciudada-
nos. Entre las principales propuestas conte-
nidas en el informe destacan:

En materia de principios basicos, se
establecerd una nueva definicion del con-
cepto de persona con discapacidad que
supere la contenida en la Ley de Igualdad
de Oportunidades. Se busca una definicién
mas amplia del concepto de persona con
discapacidad, que no se cifia exclusivamen-
te al ambito de aplicacion de esta Ley.

En el ambito sanitario se introducen
medidas para que una persona con discapa-
cidad pueda tomar por si misma decisiones
en procesos sanitarios como trasplantes
o ensayos clinicos, lo que implica que las
personas con discapacidad deben recibir la
informacion sobre los servicios y requisitos
para su uso en formatos accesibles.

En legislacion civil, mercantil y penal las
propuestas de reforma afectan sobre todo a
cuestiones de Derecho Civil y de Derecho
Procesal, para garantizar la igualdad en el
reconocimiento como personas ante la ley,
en el acceso a la justicia y el respeto del
hogar y la familia y la igualdad de trato
en todas las cuestiones relacionadas con
el matrimonio, la familia y la paternidad.

Entre otros, se
incluye la eli-
minacién de
términos peyo-
rativos como
"incapaz" o
"minusvalido",
que se sustitu-
yen por "perso-
na con disca-
pacidad".
Respecto
al empleo, se
prevé la revi-
sion de la nor-
mativa sobre
el acceso al
empleo publi-
co, aumentan-
do el cupo de
reserva para las
personas con
discapacidad
al 7%; y sobre
la contratacién
en el sector pri-
vado, para ase-
gurar el cum-

Francisco
Moza Zapatero

Nacido el 24 de diciembre de
1975, Moza Zapatero ocupa el
cargo de secretario general de
Politica Social, desde abril de
20009. Es licenciado en Ciencias
Economicas y Empresariales
por la UNED. Ha sido coordi-
nador interno y responsable de
Finanzas del organismo auto-
nomo Consejo de la Juventud
de Espaiia, jefe de proyecto
en la division de Consultoria
y Recursos Humanos de Cap
Gemini Ernst&Young, y jefe de
gabinete del Grupo Municipal
Socialista del Ayuntamiento
de Madrid. En septiembre de
2007 fue nombrado director
de Promocion y Desarrollo de
SEPES, pasando luego a ocupar
el puesto de director gerente

plimiento de la cuota de reserva del 2% para
las empresas con mas de 50 trabajadores.

Una de las cuestiones que suscitan deba-

te en la actualidad es cémo mejorar la
coordinacién entre los ambitos sociales y
sanitarios. ;Qué propuestas se estin desa-
rrollando en este sentido?

La mejora de la coordinacién sociosa-
nitaria es una de las prioridades de este

Autonomia
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Entrevista 1.indd 12

02/07/10 01:54 ‘ ‘



‘ ‘ Entrevista 1.indd 13

Ministerio. El envejecimiento progresivo
de la poblacién y la cronificacién de las
enfermedades, como consecuencia de los
avances médicos, han aumentado la espe-
ranza de vida en nuestro pais, asi como
el numero de personas que se encuentra
en situacion de dependencia. Y todo ello
estd poniendo de manifiesto la necesidad
de coordinacion entre el sistema sanitario
y el sistema de apoyo social para dar una
respuesta eficaz a las nuevas demandas de
los ciudadanos.

En este sentido, como primer paso, el
pasado 24 de febrero se celebro la prime-
ra Conferencia Interterritorial de conse-
jeros de Sanidad y de Politica Social. El
objetivo de esta reunion fue hacer una
primera reflexion con las distintas admi-
nistraciones para establecer los canales
de coordinacion necesarios entre dos de
los pilares del Estado de Bienestar: el
sistema sanitario y el sistema de apoyo
social.

En el marco de esta reunién se aprobd
la elaboracién de un Libro Blanco para
la coordinacion del sistema sanitario y
el sistema de dependencia que deberd
estar concluido en 2011. Este docu-
mento serd elaborado por una comisién
institucional con representantes de todas
las comunidades auténomas y recogerd
las lineas estratégicas necesarias para
establecer una coordinaciéon eficaz, asi
como las buenas practicas y las experien-
cias que se estan llevando a cabo en las
CCAA y que servirian como modelo para
su generalizacion. Ademas, para apoyar
iniciativas de coordinacién sociosani-
taria vamos a destinar 21 millones de
euros para la realizaciéon de proyectos en
distintas 4reas.

;Qué papel desempefian las organiza-
ciones del &mbito de la discapacidad en el
desarrollo de las politicas publicas?

Las organizaciones de personas con dis-
capacidad en nuestro pais tienen un papel
clave en el disefio y desarrollo de todas
las politicas que ponemos en marcha. Son
estas organizaciones quienes nos hacen
conscientes de los obsticulos a los que
se enfrentan las personas con discapaci-
dad en su vida diaria en los mas diversos
ambitos, gracias a lo cual podemos disefar
politicas publicas que sean verdaderamen-
te efectivas.

Por ello tenemos una estrecha coordina-
cion con el CERMI, como representante de
las personas con discapacidad en nuestro
pais, e intentamos dar respuesta al manda-
to de la Convencion de Naciones Unidas
de colaborar con las organizaciones de per-
sonas con discapacidad en todas aquellas
materias que les afecten.

;Qué otras lineas relacionadas con
el ambito social se desarrollan en su
Secretaria General?

En la actualidad la Secretaria General de
Politica Social y Consumo trabaja en cuatro
ejes prioritarios de actuacién:

En primer lugar, trabajamos en el fomen-
to de la atencion directa al ciudadano que
se encuentra en situacion de vulnerabilidad
social. Y, en este sentido, estamos reforzando
los sistemas de atencién méds cercana, a los
que primero se acude cuando se da una situa-
cién de este tipo: los servicios sociales muni-
cipales y las organizaciones de accion social.

En segundo lugar, estamos reforzando las
organizaciones del Tercer Sector de Accion
Social, que en estos momentos dificiles han
demostrado ser una herramienta clave para
llegar a los ciudadanos que mas lo necesitan.

En tercer lugar, como he detallado
anteriormente, también estamos dedicando
esfuerzos a la implantacion del Sistema de
Autonomia y Atencion a la Dependencia,
cuarto pilar de nuestro Estado del Bienestar.

Y por ultimo, pero no menos importante,
estamos trabajando por la igualdad de opor-
tunidades de los colectivos mdas vulnerables,
como las personas con discapacidad, las per-
sonas en situacion de pobreza o la comunidad
gitana.

Por ultimo, aprovechando que éste es
el primer nimero que publicamos, ;qué
mensaje desea lanzar a los lectores de la
nueva revista Autonomia Personal?

Me gustaria que los lectores de
"Autonomia Personal" tuvieran la seguri-
dad de que las personas con discapacidad
y aquellas en situacion de dependencia son
una prioridad para el Gobierno. Hemos
puesto en marcha numerosas actuaciones
en los meses pasados, pero sabemos que
nos queda todavia mucho por hacer y
vamos a seguir trabajando para lograr mas
avances en su calidad de vida y en igualdad
de oportunidades.

Autonomia
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La pobreza que azota con
mas impetu algunas partes
subdesarrolladas del mundo
también ataca a Europa,
con un 17% de personas
que no pueden cubrir sus
necesidades basicas, ya que
con la crisis que vivimos
existe un gran numero de
personas desempleadas.
Por este motivo, la UE
concienciada del problema
celebro una conferencia de
presentacién del aiio 2010,
declarado Aiio Europeo

201 o contra la pobreza y la

h exclusion social que tuvo
Ano Europeo . lugar en Madrid, el pasado
de Lucha contra mes de enero.

laPobrezay
la Exclusion Social
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a Conferencia la inauguraron el presi-
dente del Gobierno espaiol, José¢ Luis
Rodriguez Zapatero, el de la Comision
Europea, Jos¢ Manuel Durao Barroso y
la ministra de Sanidad y Politica Social,
Trinidad Jiménez.
En este acto estuvieron presentes los
ministros europeos de Asuntos Sociales
de Lituania, Macedonia, Eslovenia, Portugal, Hungria e
Irlanda, y los ministros espafoles de Asuntos Exteriores
de Igualdad y de Vivienda, ademas participaron agentes
sociales, organismos internacionales y representantes de las
Administraciones Publicas.

El 17% de los europeos, —en una UE que es de las zonas
més ricas del mundo-, carecen de los recursos necesarios
para cubrir sus necesidades basicas.

A través de mesas redondas y conferencias se analizd y
reflexiond sobre la pobreza y la exclusion social en este Afio
Europeo, durante una conferencia que supuso un punto de
inflexion para invertir las tendencias actuales, acentuadas
por la crisis econdmica, y para aumentar los niveles de pro-
teccion social.

Zapatero inicié su intervencion sefalando la sensibi-
lidad que todos tenemos ante lo que ocurrido en Haiti y
expreso su reconocimiento a todos los voluntarios y ONGs
que se movilizan a favor de este pais. .

Destaco de
kste ano europeo
de lucha contra la
pobreza y la exclu-
sion, que para com-
batir este fenome-

ESPECIAL.indd 15

José Luis Rodriguez

Zapatero, durante
su intervencion
en la conferencia

no, es necesa-
rio facilitar la
educacion  a
otras personas
que viven en
nuestro pais.

Asimismo destacé que en Europa se han perdido hasta
ocho millones de puestos de trabajo y que se habia puesto
la mirada en los mas perjudicados para sostener la cohesion
social.

En esta grave crisis que vivimos la UE va a revisar las
bases de su crecimiento econémico en la Estrategia 2020.
Ademas Europa ha adoptado los valores de convertir Ila
politica social en un pilar de la convivencia democratica.
Esta fueron algunas de las ideas que expuso el Presidente
del Gobierno Espaniol.

Ya que la pobreza no afecta por igual a todas las perso-
nas, las politicas se centraran en los grupos mas desfavore-
cidos: las personas mayores, las personas con discapacidad
y las mujeres.

La dependencia también la abordé Zapatero diciendo
que en tres anos, cerca de 500.000 personas tienen hoy en
dia una atencién pos su situacion de dependencia, de los
cuales un 65% son mujeres y un 55% son personas mayotes
de 65 afios.

Barroso sefialé que tres de cada cuatro europeos desea
que la UE desempernie un papel mas activo en la lucha con-
tra la pobreza. :

“Las medidas que se estin adoptando —insistié Barroso-
son una politica de proteccion del trabajo, un didlogo social
reforzado y una estrategia de crecimiento y empleo hasta el

2020”.

I r|| l. .
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Lor efectos de la pobreza y la exclusién social son duraderos por la crisis econémica actual

Trinidad Jiménez resalto los objetivos que quieren lograr
en la lucha contra la pobreza y la exclusion:

e Hacer mas visible y avanzar en el reconocimiento de
los derechos sociales de las personas.

e Fomentar la coordinacion de todos los sectores,
publicos y privados, por la integracion social de todas las
personas.

* Incrementar la cohesion social de todos los paises, y
renovar los compromisos europeos y nacionales en las poli-
ticas de integracion social.

La ministra terminé su discurso diciendo “que nos per-
mita, como dice el lema de este acto, construir una sociedad
para todas las personas”.

SALIR DE LA CRISIS ES TAREA DE TODOS

“El primer efecto de la crisis econdmica es que se ha
incrementado el desempleo, la pobreza y la exclusion y los
efectos son duraderos”, afirmo Felipe Gonzélez, presidente
del Grupo de Reflexion sobre el Futuro de la Union Euro-
pea.

Haciendo una evolucion desde los comienzos de la UE,
Felipe Gonzilez sefald que entonces Europa era pujante y
competitiva y tenia una fuerte industria, compitiendo en el
mundo desde los afios 50. Ahora, en periodo de crisis han
aflorado los problemas estructurales con un rapido decreci-
miento del empleo.

En cuanto a la inmigraciéon y la incorporacion de la
mujer al mundo laboral, Gonzalez declard que ambas cosas
son necesarias para la economia.

“ . . . . .

La inmigracién produce un crecimiento de la pobla-
cion y por eso ahora,-afirmé Gonzalez, tenemos un mayor
impacto en el desempleo.

Actualmente, sefialé Felipe Gonzilez, hay unos conte-
nidos: una economia verde, necesitamos crecer por encima
del 2,5%, hemos perdido la capacidad competitiva y Europa
sigue siendo muy atractiva para otros paises (especialmente
para Estados Unidos).

El Comisario Europeo de Empleo, Asuntos Sociales e
Igualdad, Vladimir Spidla, expusé las principales activida-
des el Ao Europeo de lucha contra la pobreza y la exclu-
sién social 2010.

Autonomia
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Spidla afirmé que el funcionamiento de nuestras econo-
mias y sociedades para reducir la pobreza solo se conseguira
si hacemos los cambios estructurales con comportamientos
generales e individuales.

Posteriormente se presentd un video sobre la situacion
de pobreza de algunas personas en Europa.

COMPROMISOS DE FUTURO

Durante la conferencia se desarrollaron tres mesas redon-
das. En la primera sobre “Testimonios de las personas en
situacién de pobreza o exclusién social”, se escucho la voz
de las personas que luchan por su promocién personal y por
salir de la exclusion. Las experiencias de estas personas son
fundamentales para comprender su situacion y emprender
acciones que sean efectivas, ya que las instituciones deben
trabajar con las personas excluidas.

La mesa redonda, presidida por la directora de la Platafor-
ma Social Europea, Roshan di Puppo, conto con la participa-
cion de personas en situacion de pobreza de diversos paises:
Espana, Bélgica, Hungria e Italia.

La segunda verso sobre “;Qué ha supuesto la Estrategia
de Lisboa para el objetivo de la reduccion de la pobreza?”
Perspectivas desde distintos estados miembros y analisis de
experiencias. Moderada por el presidente del Comité Euro-
peo de Proteccion Social, Aurelio Ferndndez, conté con la
presencia, entre otros, del secretario general de Politica Social
y Consumo, Francisco Moza, de Laszlo Herczog, ministro de
Asuntos Sociales y Trabajo de Hungria, y del secretario de
Estado de Integracion Social y Lucha contra la Pobreza de
Bélgica, Philippe Courard.

En la sesion se ofrecieron diferentes puntos de vista sobre
los progresos y los limites de las estrategias que ha desarrolla-
do la UE en materia de inclusion social, especialmente sobre
la Estrategia de Lisboa. Entre los temas que se tratardn estan
el envejecimiento activo, la inclusion a través del empleo o la
inclusion de las minorias étnicas.

Por ultimo, en la mesa redonda titulada “Retos en la
lucha contra la pobreza y exclusién social y compromisos
de futuro a partir de 2010”, moderada por Maria Joao
Rodriguez, asesora especial para la Agenda de Lisboa
para el Crecimiento y el Empleo, se expusieron los

08/07/10 00:28 ‘ ‘



CIPERNE COMFERINCE
European Yenar lor Cambating
Poverty and Social Exglunion
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A la derecha, foto de familia realizada durante la Conferencia; a la izquierda,diversos aspectos de la pobreza

puntos de vista de actores clave de la Unién Europea en
la lucha contra la pobreza y la exclusién social. Estuvo
organizada en forma de debate abierto, centrada en los
siguientes temas:

e Qué quiere decir reforzar a las personas en sociedad
inclusivas.

e En qué prioridades politicas se debe centrar la estrategia
de inclusion.

e Coémo puede conseguir sus objetivos la Recomenda-
cién sobre Inclusion Activa. Qué instrumentos y mecanismos
son necesarios.

JEs posible fijar objetivos cuantitativos en los proximos
anos en la lucha contra la exclusion? ;Qué tipo de objetivos?

La mesa redonda contod con la participacion de Robert
Verrue, director general de Empleo, Asuntos Sociales e
Igualdad de Oportunidades de la Comision Europea, Jean
Lambert, representante del Parlamento Europeo, Ludo
Horemans, presidente de la Red Europea de Lucha contra
la Pobreza y John Monks, secretario general de la Confedera-
cién Europea de Sindicatos.

OBJETIVOS

La crisis econémica ha incrementado las situaciones de
pobreza y exclusién social. Frente a esto la Unién Europea
esta trabajando en la nueva Estrategia 2020 y la nueva
Agenda Social Europea, que van a poner las bases de las
futuras politicas comunitarias en los econémico y lo social.
La Presidencia espafiola va a impulsar iniciativas para los
colectivos mas vulnerables, como las personas mayores, las
que se encuentran en situacion de pobreza, las personas con
discapacidad y el pueblo gitano.

En esta situacion, las prioridades en este “Afo Europeo
de lucha contra la pobreza y la exclusién 2010” son cuatro:

* Reconocimiento: reconocer el derecho de las personas
en situacion de pobreza y exclusion social a vivir con dignidad
y a desempenar un papel activo en la sociedad, asi como a
participar en las politicas que se emprendan.

e Compartir la responsabilidad: promover el apoyo social
a las politicas de inclusion social, enfatizando la responsabi-
lidad colectiva e individual y fomentando el compromiso de
todos los actores en la lucha contra la exclusion social.

‘ ‘ ESPECIAL.indd 17

e Cohesion: trabajar para conseguir una sociedad mds
cohesiva y solidaria en la que nadie dude de los beneficios
que tiene, para todos, la erradicacion de la pobreza en el
marco de un desarrollo sostenible.

* Compromiso y accion: renovar el compromiso de la
Union Europea y sus estados miembros respecto a la lucha
contra la pobreza y la exclusion social e involucrar a todos
los niveles politicos para conseguir la erradicacion de la
pobreza, impulsando con mas fuerza la accion de los estados
miembros y de la UE en este 4ambito.

POBREZA 'Y
EXCLUSION EN A2"01Eo
FUROPA fo Europeo

de Lucha contra
a Union Europea es
una de las regiones

mads desarrolladas . x o
del mundo. Sin embar- la Exclusion Social

go, cerca de 80 millones

de personas en Europa, mas de un 16% de su pobla-
cion, se encuentra en situacion de pobreza. Son datos
del Eurobarémetro realizado en septiembre de 2009,
que también destaca que los europeos consideran
las altas tasas de desempleo (52%) y los salarios
precarios (49%) las principales causas de la pobreza
en Europa.

Los europeos tienen diferentes formas de entender
la pobreza, para un 24% una persona es pobre cuan-
do carece de los medios necesarios para participar
plenamente en la sociedad en la que vive; un 22%
cree que la pobreza consiste en no poder cubrir las
necesidades basicas de la vida; para un 21% es pobre
quien tiene que vivir de la caridad o de los subsidios
publicos; y un 18% piensa que son pobres aquellas
personas cuyo ingresos mensuales estdan por debajo
del umbral de la pobreza.

El 89% de los europeos pide a los gobiernos nacio-
nales que tomen medidas urgentes para hacer frente
a la pobreza. Ademds, aunque no consideran a la
UE como principal responsable en la lucha contra la
pobreza, un 74% de los ciudadanos en Europa opina
que desempena un papel importante.

utonomia
A personal 17

08/07/10 16:43 ‘ ‘




a ley de AU tOnOn‘M,a y tomar, por propia

promocion de iniciativa, decisiones
la autonomia personal personales acerca
personal y atencion de como vivir de
a las personas en acuerdo con las
situacion de dependencia define  normas y preferencias propias
la autonomia personal como “ la asi como de desarrollar las
capacidad de controlar, afrontar actividades basicas de la vida

SID: 11 ANOS
INFORMANDO
HACIA LAS
FUNDAMENT CIUDADES
JURIDICOS D?ES AMIGABLES CON
LA AUTONOMIA LAS PERSONAS
PERSONAL MAYORES
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diaria”. En este primer “A fondo” derechos y la dignidad de las

profundizamos en este concepto  personas. También incidimos en

a través de varios articulos conceptos de plena actualidad
que analizan sus fundamentos como la informacioén sobre
juridicos asi como la intervencion discapacidad en Internet,

en discapacidad, envejecimiento las ciudades amigables y la

y dependencia y el modelo de accesibilidad en los mapas
calidad de vida basado en los cartogradficos.
1AS
INTERVENCIONES
EN DISCAPACIDAD,
ENVEJECIMIENTO
Y DEPENDENCIA
ACCESIBILIDAD AUTONOMIA
EN LOS MAPAS PERSONAL
CARTOGRAFICOS Y DEPENDENCIA

INTERACTIVA
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AFONDO X

Fundamentos
juridicos de la aut &
personal

Luis Cayo Pérez Bueno

Presidente del CERMI

@ -

RESUMEN

Los fundamentos juridicos de la autonomia personal y del derecho

. _’.I‘FF_ a su promocion son diversos y variados, y traen su causa, princi-
Pt =2 palmente, de las disposiciones, internacionales, comunitarias y
¢ |. nacionales, que concretan juridicamente el nuevo enfoque que
sobre la discapacidad se ha operado en los ultimos aros. Esta

B nueva vision forma parte del modelo social de la discapacidad
- = imperante hoy y de la proclamacion de la centralidad de la per-
= sona con discapacidad y de los derechos que le son inherentes.
Palabras clave: autonomia personal, derechos humanos, acceso publico.
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ara una aproximacion
ordenada a estos fun-
damentos, podemos
distinguir entre gené-
ricos y concretos.

Genéricos

En primer término hay que invocar
la Convencién Internacional sobre
los Derechos de las Personas con
Discapacidad, adoptada por la Orga-
nizacion de Naciones Unidas (ONU)
el 13 de diciembre de 2006, firmada

personas con discapacidad a vivir en
la comunidad, con opciones iguales a
las de las demas, y adoptaran medidas
efectivas y pertinentes para facilitar
el pleno goce de este derecho por
las personas con discapacidad y su
plena inclusién y participacion en la
comunidad”. Y afiade que los Estados
aseguraran que “las personas con dis-
capacidad tengan la oportunidad de
elegir su lugar de residencia y donde
y con quién vivir, en igualdad de con-
diciones con las demas, y no se vean
obligadas a vivir

sistema de vida especifico”. Y conti-
nta que las personas con discapaci-
dad tengan acceso a una variedad de
servicios de asistencia domiciliaria,
residencial y otros servicios de apoyo
de la comunidad, incluida la asisten-
cia personal que sea necesaria para
facilitar su existencia y su inclusion
en la comunidad y para evitar su ais-
lamiento o separacién de ésta.

En el plano europeo, hay que refe-
rirse a la Carta de los Derechos Fun-
damentales de la Unién Europea que
en su articulo 26, dedicado a la inte-

y ratificada por Espafa, por lo que con arre- gracion de las personas con disca-
forma parte de nuestro ordenamiento  glo a = pacidad, dispone: “La Union
juridico como Derecho positivo. un 7 j;;:-.'... b reconoce y respeta el

Este trascendental texto interna- i ~. Ny derecho de las personas
cional, se refiere a la autonomia per- f}"}f.‘.,'-f_ i A\ discapacitadas a bene-
sonal en varias partes de su articula- "'_’f.f;'gi"-"_!’ 1’!‘&_ iﬂi- ficiarse de medidas
do. Asi en el articulo 3, en el que se — T — T que garanticen su
enuncian los principios generales - ==!r..‘ autonomia, su
de la convencion, se dispone: “a) El =T integracion social
respeto de la dignidad inherente, L 8 I I y profesional y
la autonomia individual, incluida 5 Efi'-. su participacion

la libertad de tomar las propias
decisiones, y la independencia de
las personas”.

Por su parte, el articulo 19 con-
creta el derecho a vivir de forma
independiente y a ser incluido en la
comunidad. El texto de la ONU dice:
“Los Estados Partes en la presente
Convencién reconocen el derecho en
igualdad de condiciones de todas las

ABSTRACT

en la vida de la
comunidad”.

«Ya en la esfe-
"ra nacional espa-
nola, es preciso
mencionar, entre
los fundamentos
normativos genéri-

cos, la Ley 51/2003,
de 2 de diciembre, de

The legal fundamentals of personal autonomy and of the right to its promo-
tion are diverse and varied, and originate, mainly, from the international,
community and national dispositions which legally specify the new focus
which has been given to disability in recent years. This new vision forms part
of the social model for disability prevailing today and for the proclamation of
the person with the disability’s centrality and of the rights which are inherent
to them. Key words: personal autonomy, human rights, promotion services.
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igualdad de oportunidades, no discri-
minacion y accesibilidad universal de
las personas con discapacidad. Esta
norma troncal del marco normativo
espafiol asume, en su articulo 2, entre
sus principios inspiradores, los de vida
independiente, normalizacion, accesi-
bilidad universal, disefio para todos,
didlogo civil y transversalidad de las
politicas en materia de discapacidad.
El de vida independiente, intimamen-
te conectado con el de autonomia per-
sonal, queda definido asi: “la situaciéon
en la que la persona con discapacidad
ejerce el poder de decision sobre su
propia existencia y participa activa-
mente en la vida de su comunidad,
conforme al derecho al libre desarrollo
de la personalidad”.

Concretos

Los fundamentos concretos del
servicio hay que buscarlos forzosa-
mente en la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atenciéon a
las personas en situacion de depen-
dencia, que constituye la regulacion
sustantiva de esta materia en el orde-
namiento juridico espafiol.

Ademis de las menciones en el
propio titulo y en la exposicion de
motivos del texto legal, que enmar-
can orientativa e interpretativamente
el articulado de la Ley, conviene citar
las referencias expresas. Asi, en el arti-
culo 2, dedicado a las definiciones, se
dice que se entiende por autonomia
“la capacidad de controlar, afrontar y
tomar, por propia iniciativa, decisio-
nes personales acerca de cémo vivir
de acuerdo con las normas y preferen-

El articulo 19 de la Convencion Internaciona
concreta el derecho a vivir de forma indeper
| “La Union reconoce y respeta el derecho de |
. que garanticen su autonomia, su integraciol
Wik comunidad”. (Articulo 26 de la Carta de los
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cias propias asi como de desarrollar
las actividades basicas de la vida
diaria”. Este mismo articulo define,
a efectos de la propia Ley, las “nece-
sidades de apoyo para la autonomia
personal”, que son descritas como:
“las que requieren las personas que
tienen discapacidad intelectual o
mental para hacer efectivo un grado
satisfactorio de autonomia personal
en el seno de la comunidad”.

Ademas de en las definiciones,
la Ley recoge como principio inspi-
rador de la misma, en su articulo 3,
letra h): “la promocion de las condi-
ciones precisas para que las personas
en situacién de dependencia puedan
llevar una vida con el mayor grado de
autonomia posible”.

Queda pues consagrada la auto-
nomia personal en la parte general
de la nueva Ley, que mas adelante es
objeto de mayores precisiones. Asi,
el articulo 13 establece los objetivos
de las prestaciones de dependencia.
Estos pasan por “la consecuciéon de
una mejor calidad de vida y autono-
mia personal, en un marco de efecti-
va igualdad de oportunidades”. Todo
ello, de acuerdo con los siguientes
objetivos: “a) Facilitar una existencia
autonoma en su medio habitual,
todo el tiempo que desee y sea posi-
ble” y “b) Proporcionar un trato
digno en todos los ambitos de su vida
personal, familiar y social, facilitando
su incorporacién activa en la vida de
la comunidad”.

En el articulo 14, dedicado a
establecer genéricamente las presta-
ciones de atencién a la dependen-
cia, se dice: “Las prestaciones de
atencion a la dependencia podrin

1al sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
endiente y a ser incluido en la comunidad

2 las personas discapacitadas a beneficiarse de medidas
on social y profesional y su participacion en la vida de la
s Derechos Fundamentales de la Union Europea)
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tener la naturaleza de servicios y de
prestaciones econdmicas e irdn desti-
nadas, por una parte, a la promocion
de la autonomia personal y, por otra,
a atender las necesidades de las per-
sonas con dificultades para la realiza-
cién de las actividades basicas de la
vida diaria”.

Los servicios de promocion
de la autonomia personal

En el articulo 15, en el que se regula
el catdlogo de servicios, se recoge: “El
Catilogo de servicios comprende los
servicios sociales de promocion de la
autonomia personal y de atencion a la
dependencia, en los términos que se
especifican en este capitulo.” Y sefala
como primeros “Los servicios de pre-
vencion de las situaciones de dependen-
cia y los de promocion de la autonomia
personal”.

Llama la atencién y es indice de
una anomalia legislativa, la ausencia de
definicion legal de estos servicios en el
propio articulado de la Norma. Solo
se enuncian en el citado articulo 15,
consagrado a establecer el catilogo de
servicios, pero no se conceptiian, como
si se hace con el resto de servicios, a
partir del articulo 21 y siguientes.

Hay que pasar al plano del desarro-
llo reglamentario de la Ley, para encon-
trar una aproximacion a la nocién de
estos Servicios. En concreto, el Real
Decreto 727/2007, de 8 de junio, sobre
criterios para determinar las intensida-
des de proteccién de los servicios y la
cuantia de las prestaciones econdmicas
de la Ley 39/2006, de 14 de diciem-

bre, de Promocion de la Autonomia

Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia. En este texto
reglamentario, se dedica un articulo,
el 6, a determinar la intensidad del
servicio de promocion de la autonomia
personal, en el que se dice:

“I1. Los servicios de promocién de
la autonomia personal tienen por fina-
lidad desarrollar y mantener la capaci-
dad personal de controlar, afrontar y
tomar decisiones acerca de como vivir
de acuerdo con las normas y preferen-
cias propias y facilitar la ejecucion de
las actividades basicas de la vida diaria.

2. Son servicios de promocion para
la autonomia personal los de asesora-
miento, orientacion, asistencia y forma-
cién en tecnologias de apoyo y adap-
taciones que contribuyan a facilitar la
realizacion de las actividades de la vida
diaria, los de habilitacién, los de tera-
pia ocupacional, asi como cualesquiera
otros programas de intervencion que se
establezcan con la misma finalidad.

3. La intensidad de este servicio se
adecuara a las necesidades personales
de promocion de la autonomia, a la
infraestructura de los recursos existen-
tes y a las normas que se establezcan
por las correspondientes Comuni-
dades Auténomas o Administracién
que, en su caso, tenga la competen-
cia.”

Por su parte, en el 4mbito de ges-
tion de la Administracién General del
Estado, que se circunscribe a las ciuda-
des Auténomas de Ceuta y Melilla, se
aplica la Orden TAS/2455/2007, de 7
de agosto, por la que se dictan normas
para la aplicacion y desarrollo en el
ano 2007, de los Reales Decretos que

La Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atenci
dependencia recoge como principio inspirador la promo
que las personas en situacion de dependencia puedan Il
autonomia posible

Autonomia
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desa-
rrollan

la  Ley
39/2006,
de 14 de

diciembre,

de Promocion

de la Autono-

mia Personal y

Atencion a las per-

sonas en situacion

de dependencia, en

las Ciudades de Ceuta

y de Melilla. Esta dispo-

sicion, bien que limitada

territorialmente, tiene cierta

relevancia, por cuanto puede

suponer un referente para pos-

teriores desarrollos autonémicos

de los servicios de promocion de la

autonomia personal. En concreto, el

articulo 8, dedicado a los servicios de

promocion de la autonomia personal,
los conceptua asi:

“I. Los servicios de promocién de
la autonomia personal tienen por fina-
lidad desarrollar y mantener la capaci-
dad personal de controlar, afrontar y
tomar decisiones acerca de cébmo vivir
de acuerdo con las normas y preferen-
cias propias y facilitar la ejecucion de

cion a las personas en situacion de
ocion de las condiciones precisas para
[levar una vida con el mayor grado de

‘ ‘ 018-025AFONDO.indd 25

las actividades bésicas de la vida diaria.

2. En lo que se refiere a per-
sonas con discapacidad intelectual
o enfermedad mental, en relacion
a otros apoyos para su autonomia
personal, los servicios de promocion
de la autonomia personal incluirdn,
el fomento de habilidades sociales,
ocio participativo y facilitacion de la
integracion en el proceso ocupacio-
nal-laboral.”

Propuesta de regulacion legal

La ausencia de nocion legal de estos
Servicios, puede estar incidiendo en su
despliegue efectivo como prestacion sus-
tantiva y con identidad propia del Siste-
ma. Con vistas al proceso de evaluacién
y revision de la Leyy del Sistema que hay
que acometer en el afio 2010 (apartado
3 de la Disposicion final primera de la
Ley), desde el sector social de la discapa-
cidad se propone una nocién de estos
Servicios, que deberia ser recogida en
un articulo especifico (podria ser el 22,
pasando el actual a 23 y renumerandose
el resto). La redaccion que se sugiere es
la que sigue:

“El Servicio de Promocién de
la Autonomia Personal es un ser-
vicio social especializado que tiene
por finalidad disponer y ordenar los
recursos, apoyos y asistencias de toda
indole que contribuyan eficazmen-
te a incrementar hasta el maximo
grado posible la autonomia y la vida
independiente de las personas en
situacién de dependencia o necesi-
dades de apoyo para su autodeter-
minacién”

Autonomia
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Miguel Angel Verdugo Alonso
Director del SID e INICO,

Catedrdtico de Psicologia de la
Discapacidad, Universidad

de Salamanca

e todos es sabi-
do el fuerte cre-
cimiento que el
empleo de las
Tecnologias de la
Informacién y la
Comunicacién (TICs) ha expe-
rimentado en los ultimos afos.
El uso de internet se ha genera-
lizado, facilitando el acceso a la
informacion para muchas perso-
nas. Y también es de sobra cono-
cido, el aumento exponencial de
la informacién que se ha genera-
do en los ultimos afos sobre el
campo de la discapacidad, como
consecuencia de varios factores,
entre ellos, el hecho de haberse
hecho mas visible para la socie-
dad, la gran cantidad de servicios
que han ido apareciendo en los
ultimos afos, y la cantidad de
documentacion que se ha gene-
rado, fruto de la acumulacién de
conocimiento que se ha produci-
do en este ambito.

También son conocidas, por
otra parte, las dificultades que
en ocasiones afrontan las perso-
nas que buscan informacién sobre
este tema. Estas dificultades no se
deben, como puede suponerse, a
la falta de informacion, sino maés
bien a un fenémeno provocado
por la gran cantidad de informa-
cioén existente, que motiva su gran

RESUMEN

SID: 11 anos
informando

El Servicio de Informacion sobre Discapacidad es un
sistema de informacion via web de caradcter estatal
sobre discapacidad, de acceso publico, libre y
gratuito. Esta dirigido a personas con discapacidad
y a sus familias, profesionales, investigadores y
personas en proceso de formacion entre otras.

El Servicio de Informacion sobre Discapacidad (http://sid.usal.es) es la pagina web
sobre discapacidad mas visitada y reconocida en lengua espaiiola a nivel mundial,
con mas de 12.000 usuarios diarios. Desde esa pdgina se puede acceder a una

ran variedad de contenidos distribuidos en vartas secciones: Noticias de actua-
idad, Normativa, Cursos y congresos, Prestaciones y Ayudas, Centros J, Servicios,
Organizaciones, Documentos (libros, articulos, manuales de ayuda, etc.),
Estadisticas. el SID se encuentra adscrito a la Direccion General de Coordinacion de
Politicas Sectoriales sobre Discapacidad del Ministerio de Sanidad y Politica Social.
Palabras clave: informacion, discapacidad, acceso publico.

Autonomia
personal

026-035AFONDO.indd 26 @ 08/07/10 00:46 ‘ ‘



La informacion
es un factor clave
para la mejora
de la participa-
cion y el ejercicio
de los derechos

dispersion, heterogeneidad y falta
de sistematizacion.

Conscientes de la importancia
que tiene estar bien informados,
tanto para acceder a los recursos
disponibles como para ofrecer el
mejor apoyo a las personas con
discapacidad, hace ya diez afos, el
IMSERSO, entonces dependiente
del Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, cred, junto con el Insti-
tuto Universitario de Integracion
en la Comunidad, INICO, de Ia
Universidad de Salamanca, un sis-
tema de informacion de caricter
estatal sobre discapacidad, via web,
de acceso publico, libre y gratuito:
el Servicio de Informacién sobre

ABSTRACT

Discapacidad, SID (http://sid.usal.
es). En la actualidad, el SID se
encuentra adscrito a la Direccion
General de Coordinacién de Politi-
cas Sectoriales sobre Discapacidad
del Ministerio de Sanidad y Politica
Social.

El SID esta dirigido a diferentes
colectivos: personas con discapaci-
dad y sus familias, profesionales,
gestores de servicios, responsables
publicos y privados de la adminis-
tracion y organizaciones, investiga-
dores y docentes de universidades, y
estudiantes o personas en procesos
de formacién. El hecho de estar
dirigido a una poblacién po tencial
de usuarios de tan amplio espectro,
unido al objetivo de dar respuesta
a una amplia serie de necesidades
de cada uno de los colectivos, con-
diciona en gran medida el tipo de
informacién que se recoge en este
servicio, haciendo necesario, por
un lado, incluir informaciéon de
muchos tipos y naturalezas, que se
exponen mas adelante, y por otro,
ofrecer tanto sistemas de busque-
da eficaces y potentes, como una
seleccion de las informaciones mds
relevantes en las visitas iniciales de
los usuarios del Servicio.

Aunque es escaso al numero
de estudios que aporten evidencias
sobre las caracteristicas que facili-
tan el uso de servicios de informa-
cion por internet, existen una serie
de factores que hacen que estos
servicios sean mas utilizados por
los usuarios, actuales y potenciales.
Estas caracteristicas principalmen-
te aluden a la ventaja relativa del

servicio frente a otros servicios, la
compatibilidad o grado en que es
percibido por los usuarios como
algo consistente con sus valores
y necesidades, y la complejidad o
dificultad de usarlo. En linea con
los objetivos establecidos en el III
Plan de Accién para las Personas
con Discapacidad 2009-2012, en
el SID realizamos un esfuerzo per-
manente para que la informacién
recogida sea accesible y usable. En
este sentido, en el disefio de las
paginas y todos los contenidos que
se ofrecen, se consideran e incorpo-
ran las normas estandar (triple A
de accesibilidad web vy verificacion
del lenguaje de marcado XHTML
1.0) para la creacion de paginas
accesibles, para que pueda utilizarlo
cualquier usuario con independen-
cia de sus limitaciones personales o
tecnologicas. Esta mejora constante
de la accesibilidad beneficia a todos
los usuarios, con y sin discapacidad,
ya que el actual disefio y gestion de
la informacién va a permitir que
se pueda acceder desde cualquier
herramienta de acceso a la informa-
cién (ordenadores, teléfonos movi-
les, lectores de pantalla, etc.).
Ademis, y teniendo en cuenta,
como el propio Plan de Accién
reconoce, que la informacién es
un factor clave para la mejora
de la participacion y ejercicio de
los derechos por parte de la ciu-
dadania, en el SID se tienen en
cuenta, para su incorporacién, los
derechos y prestaciones, asi como
los principios de inclusién social
y no discriminacién, por lo que

The Disability Information Service (SID [Spanish initials]) (http://sid.usal.es) is the most
visited and recognised Spanish language webpage on disability worldwide, with more than
12,000 daily users. On this page a large variety of contents distributed throughout various
sections can be accessed: Current news, Regulations, Courses and conferences, Benefits and
care, Centres and services, Organisations, Documents (books, articles, help manuals, etc.)
and Statistics. The SID is attributed to the Ministry of Health and Social Policy’s General
Office of Coordination of Sectorial Policies on Disability.
Key words: information, disability, public access.
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se procura, en la organizacion y
presentaciéon de la informaciéon
recogida, un acceso facil y rapi-
do a la informacién contenida,
tanto dentro de la propia pdgina
como en el acceso desde busca-
dores generales. De esta forma,
una persona que busque cualquier
informacion relacionada con la
discapacidad puede acceder con
relativa facilidad a la recogida en
el SID, sin necesidad de ser un
experto en el tema ni en la realiza-
cion de busquedas.

El SID ofrece informaciéon de
todo tipo relacionada con la dis-
capacidad, con una estructura y
organizacién que permite acceder
a los contenidos de manera clara
y logica. Estos contenidos, perma-
nentemente actualizados, aportan
al interesado amplia y contrasta-
da informacién, que se encuen-
tra distribuida en las siguientes
secciones: Noticias de actualidad,
Normativa, Cursos y Congresos,
Prestaciones y Ayudas, Centros y
Servicios, Organizaciones, Docu-
mentos (libros, articulos, manua-
les de ayuda, etc.), y Estadisticas.

A continuaciéon se expone la
informacion disponible en el SID,
y en la imagen se pueden ver en la
pagina de inicio dichas secciones
y productos.

En la parte superior podemos
ver las distintas opciones de visua-
lizacion de las paginas y la posibi-
lidad de busqueda en texto libre,
asi como una opcién de busqueda
avanzada. Es recomendable probar
esta ultima, dedicarle unos minu-

tos, porque permite acceder, una
vez se maneja, a todo el contenido
del SID.

En la parte central se desta-
can las NOVEDADES (noticias,
libros, ayudas, cursos, y normati-
va, sobre todo) en el ambito de la
discapacidad.

Informacion

En la columna de la izquierda, en
INFORMACION, pueden encontrar-
se las distintas opciones de busqueda,
donde es posible buscar informacién
por: Secciones (expuestas anterior-
mente), Temas (Salud y prevencion,
Rehabilitacion, Educacién, Empleo
y Proteccion econdomica de la disca-
pacidad, Servicios sociales, y Acce-
sibilidad y ayudas técnicas), Colecti-
vos (Discapacidad fisica, intelectual,
enfermedad mental, discapacidad
sensorial, y otras discapacidades), y
Ambito geografico (que recoge tanto
el ambito nacional como los auto-
némicos, asi como internacionales:
Unién Europea, ONU, OIT, OMS,
Iberoamérica, etc.).

Como puede suponerse, esta
variedad de informaciéon supone
que en el SID se aloja una gran can-
tidad de informacién (por encima
de 120.000 registros). Este hecho
supone para los técnicos del SID
un reto permanente para hacer
llegar con claridad las posibilida-
des de informacion existentes. Es
recomendable ver, en la columna
izquierda de la portada, las Pregun-
tas frecuentes, especialmente “;Qué
informacion se puede encontrar en

el SID, y como?”; para quien realice
un uso frecuente, son interesantes
las opciones “Mi perfil” y los Cana-
les RSS, formato de publicacion vy
distribucién de noticias, parecido
al correo electrénico. El SID cuen-
ta con canales RSS de Noticias,
Cursos y congresos, Legislacion y
Convocatorias de ayudas.

En la secciéon de PRODUCTOS
se pueden encontrar algunos de
gran utilidad:

La Biblioteca digital, coleccion
de documentos en formato digital,
a texto completo, organizadas con-
forme a criterios documentales y
dispuestos para su consulta por los
usuarios a través de Internet.

Los Fondos de bibliotecas: la
del CEAPAT (Centro Estatal de
Autonomia Personal y Ayudas Téc-
nicas), la del IMSERSO (Instituto
de Mayores y Servicios Sociales) y
la de la Universidad de Salamanca
se pueden consultar a partir de esta
pagina web. Ademds, se puede acce-
der a los fondos del Centro Espafiol
de Documentacion sobre Discapaci-
dad del Real Patronato.

El Boletin Digital del SID, con
una seleccién de lo mas relevante
de cada mes, y la posibilidad de sus-
cribirse gratuitamente para recibirlo
en el correo electronico.

Administraciones publicas en la
Red, con acceso a la informacion
institucional disponible por Inter-
net, y la posibilidad de descargar for-
mularios para tramites y solicitudes.
Esta informacion se complementa
con la relativa al procedimiento de
valoraciéon para la obtencion del

El SID ofrece informacion de todo tipo relacionada
con la discapacidad, con una estructura y organiza-
cion que permite acceder a los contenidos

de manera clara y logica
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certificado de discapacidad, primer
paso obligado cuando una persona
o familia se encuentra con esta
situacién, y la informacion sobre las
prestaciones y beneficios a que da
derecho este reconocimiento.

En la parte de la derecha, en la
seccion DESTACAMOS se inclu-
yen los documentos considerados
relevantes y de actualidad, Informa-
cion sobre: SAAD, Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Depen-
dencia, Tarjeta de estacionamien-
to, Convencion de la ONU 2006
sobre los derechos de las personas
con Discapacidad, Planes de acciéon
nacionales y europeos y otros.

Ademas se ofrecen, en la seccién
NOVEDADES EN LA WEB, las
ultimas incorporaciones realizadas
en las paginas del SID, como las
ultimas estadisticas en cuanto a
contratos de personas con disca-
pacidad, el ultimo numero de Ia
Revista de Autonomia Personal (en
formato electrénico, por supuesto)
o los ultimos sumarios de revistas.

El Servicio de Informacion sobre
Discapacidad (http://sid.usal.es) es
la pagina web sobre discapacidad
mds visitada y reconocida en len-
gua espafnola a nivel mundial, con
mas de 12.000 usuarios diarios. Os
invitamos a visitar y conocer el SID,
pues estamos convencidos de que se
trata de una fuente de informacién
util, 4agil y completa. Y estamos a
disposiciéon de la sociedad de mane-
ra inmediata y continua para incluir
cualquier informaciéon importante
relacionada con las personas con
discapacidad. Esa es nuestra misién.

netetnas

Fortnds

[ pitarmasion

Fussies doismuntalos

.
I
&
¥
"
- B
M

* CanswgRSS

I Brimburin

- ":II\ aan Ferame: Saryviae
Miscanwcdad

= Boluti Sighal

= Bubluteea Digita

+ Publatecas

* Saal Fatranngs e

EhiaT

* Univsrdud 4o Exlavaacs

T CHildias Shinae

* Papn e s weh

* Beaninilaad

« Byuda
* Cameso

= Culskurs zen sl S0

+ Culsberadonts ¢ fmemer

Ligshatslin

O actualidad

desarralladns

Prestacioimss p Ayudas

SATSONES BIURES v 18 SEQURDE 48 ETEnibu..

tas b cadn =

Cuiwion § Congresos

Ef betus e4 B8 bRrCEra Callsa 48 mieite on bos pakaes

Tivww stopacidm

Traroduzte o tects | ELNETGE  Biisgmeile auencads

] Drestmammin

# 1L Wan e dod- SO0Y.201

Lab atlministracisnes pdblicas pevervan us minie del
I he e Dow ofertas de cmplen o gErsonas toi

dincapatrdad

Las adeunctracnnes poliloss bat reiervats ebe 8o un

o

B Fuentes documentales

U -oc ortTnedades caresoyaszuMares siudes o s
o SOSSRUEN M RATDATS SRR dB MUzrt an ks salses
gesarrcilzdos, |a peimses de decacacidad Msiva gn s

H

U AT

del £ pur dends de e ofertas de emples wlblos para
sersunes con dscapacidad, segon nfonaren desde ol
Cemit Espafol 0.,

Laimbiin

edupadie incha,
Inbarnsbional y su

ielectasl v sus famidas e,

F ergislarian

[ Brastaciongs y Ayuidas

B Cursus v Congresrs

@ 1FRsh, b infernitain ol oe Dradari cidd
[ +rimbrtaris ds Saon wiitiee Seatal |
[takssratad di 53 B Y [ e mp By e 1 |

i inlarracdn

smrrtay risve dn Ls nducacafn sncinaivs

*| Inetiten S Irmoraciie an ls Comundad (IRIC0] » bavie
=% |ax Cocrencatmras dw ls Sgenca Pepsrinls da Cosparscdn
Intarnecinnsl pars 8| Deverrdlc (AFCID) ba pariopaca sn

Foe Froyeckss cartrados

» nfut

Mejur pdwtacsdn pars todus: cuemle se nes mduy s

e infure fos caneabidy pars reatar U histora de s
la perspective d¢ Snchaion
krus - perasnas wn decacadded

Ol huedtades

E
motmmbew 2003

T
‘l"ls.: 1.0

Pdgina inicial del SID

En esta pagina web se pueden consultar fondos de
bibliotecas del CEAPAT (Centro Estatal de Autonomia
Personal y Ayudas Técnicas), el IMSERSO (Instituto
de Mayores y Servicios Sociales) y la Universidad de

Salamanca
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Hacia las ciudades
amigables con las
personas mayores

El siglo XXI se caracterizara
por dos tendencias globales
convergentes: el envejeci-
miento y la concentracion de
la poblacion en los nicleos
urbanos. La combinacion de
ambas tendra implicaciones
profundas sobre todos los
aspectos de la sociedad.

Alex Kalache
Embajador de HELPAGE

Internacional

entro de las proxi-
mas cuatro décadas
la proporcién de la
poblacion de perso-
nas mayores en el
mundo se doblara
del 11 por ciento que se registré en
el 2006, a mas del 22 por ciento en
el 2050.

Para entonces, y por primera vez
en la historia, habra mas personas
de mas de 60 afios que nifios meno-
res de 15. Ademas, estas tendencias
no se limitan a los paises desarro-
llados: para el 2050, mas o menos
el 80 por ciento de la poblacion de
personas mayores vivira en paises en
desarrollo.

RESUMEN

El envejecimiento y la concentracion en las urbes, son grandes logros sociales: la culminacion
de un desarrollo humano exitoso. Sin embargo, conllevan retos de equivalentes proporciones
tanto en los paises desarrollados como en los que estan en vias de desarrollo. Para que las
personas mayores puedan seguir contribuyendo a sus familias, sus comunidades y las ciuda-
des donde viven, habria que poner en practica politicas muy eficaces. Habra que cerciorarse
de que los ciudadanos mayores estan incluidos dentro de todos los aspectos de la convivencia
urbana y que tienen acceso total a los espacios, estructuras y servicios urbanos, tal como
fue indicado por las Naciones Unidas a través de sus tres directrices prioritarias del Plan de
Accion Internacional sobre el Envejecimiento en el 2002 en Madrid.

Palabras clave: envejecimiento, concentracion en las urbes, ciudades amigables.
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Las ciudades amigables mantienen
el principio de disefo universal en
el que todo espacio debe ser accesi-
ble para promover el envejecimien-
to activo y el intercambio social

Paralelamente, esta concentra-
cion continuara creciendo; en 2007
la mitad de la poblacién mundial
vivia en las ciudades, el numero
y la proporcion de los moradores
urbanos crecera sin cesar y llegard a
ser casi 2/3 de la poblacion global
en el 2030. Este crecimiento se estd
dando mucho mas rapidamente en
las regiones en desarrollo: el nimero
de habitantes urbanos en los paises
menos desarrollados sera casi cuatro
veces mayor que en los desarrollados.

Estas dos tendencias, el enveje-
cimiento y la concentracién en las
urbes, son grandes logros sociales: la
culminacion de un desarrollo huma-
no exitoso. Sin embargo, conllevan
retos de equivalentes proporciones
tanto en los paises desarrollados
como en los que estin en vias de
desarrollo. Para que las personas

ABSTRACT

Towards age friendly cities

mayores puedan seguir contribuyen-
do a sus familias, sus comunidades
y las ciudades donde viven, habria
que poner en practica politicas muy
eficaces.

Habra que cerciorarse de que los
ciudadanos mayores estan incluidos
dentro de todos los aspectos de la
convivencia urbana y que tienen acce-
so total a los espacios, estructuras
y servicios urbanos, tal como fue
indicado por las Naciones Unidas a
través de sus tres directrices priorita-
rias del Plan de Accion Internacional
sobre el Envejecimiento en el 2002
en Madrid.

Para fomentar que las ciudades
de todo el mundo planifiquen el
envejecimiento como parte integral
del plan urbano, la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) inicio,
a nivel mundial, un proyecto de
colaboracion en el 2005: "Ciudades
Amigables con las Personas Mayores".

El objetivo primordial era identi-
ficar las principales caracteristicas de
una ciudad amigable con las perso-
nas mayores, que fueran relevantes
para las comunidades de los paises
desarrollados y también de los paises
en vias de desarrollo. El punto focal
de este proyecto es escuchar a las
personas mayores y basarse en sus
percepciones, aspiraciones y sugeren-
cias, para lograr que la vida urbana
se adectie mas a sus necesidades y
experiencias.

El proyecto también valora la opi-
nién de los profesionales y cuidado-
res que interactan con las perso-
nas mayores en la comunidad. Las
conclusiones resultantes constituyen

un instrumento de autoevaluacién
de la planificaciéon urbana y una
herramienta para el desarrollo comu-
nitario.

Ciudades amigables con las
personas mayores

El movimiento comunitario
amigable con las personas mayores
ha surgido de varias iniciativas
interrelacionadas para integrarlas
en los servicios de salud, en la
economia, etc., ya sean iniciativas
privadas o publicas, con o sin fin
de lucro.

En la planificacion urbana o
de servicios dirigidos a la vejez, se
identifican tendencias y conceptos
especificos como el disefio uni-
versal, la accesibilidad y las ciuda-
des saludables, como comunidades
donde se puede vivir y donde se
puede pasear y envejecer.

Esencialmente, los modelos
disponibles son multisectoriales e
incorporan todos los aspectos de
los entornos urbanos: tanto los
naturales, como los de la construc-
cion y los sociales.

La identificacién de las iniciati-
vas y caracteristicas que son impor-
tantes para el bienestar de las per-
sonas mayores en la comunidad, se
logra través de una investigacion
cualitativa, mediante entrevistas
individuales y grupos focales y de
discusién con personas mayores,
con cuidadores y con los profe-
sionales. Las conclusiones que se
obtienen sirven como base para
desarrollar los estindares especifi-

Ageing and urbanization, are major societal achievements, the culmination of successful
human development. However, they lead to major challenges to both, developing and deve-
loped countries. In order for older people to be resources for their families, communities and
economies in the cities where they live sound policies need to be put in place. They will need
to ensure that their older citizens are included in all aspects of urban living and have full
access to urban spaces, structures and services - as indicated by the UN through one of the
three priority directions of the 2002 Madrid International Plan of Action on Ageing.

Key words: Ageing, urbanization, age friendly cities.
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cos o los criterios que van a regir
la accion de las respectivas comu-
nidades.

Teniendo en cuenta la literatura
existente sobre las iniciativas amiga-
bles con las personas mayores, el pro-
yecto de la OMS incorpora, desde
un principio, la infraestructura para
llevar a cabo una politica activa sobre
el envejecimiento, es decir, propone
un enfoque para la planificacion de
las ciudades que promueven el "enve-
jecimiento activo" incorporando "un
proceso para optimizar las oportuni-
dades para la salud, la participacion
y la seguridad, de cara a aumentar la
calidad de vida durante el proceso de
envejecimiento”.

Por tanto, el principio rector de
la iniciativa de la OMS para las
Ciudades Amigables con las Perso-
nas Mayores es el desarrollo de un
modelo a través del cual, las ciuda-
des enfocan las necesidades de las
personas mayores con relacion a la
salud (servicios de salud y cuidados
accesibles y asequibles, con oportu-
nidades para permanecer activos),
a la participacion (facilitacion de
los transportes publicos, servicios
de informacién, programas de ocio,
contactos sociales, oportunidades
para realizar voluntariados, lugares
de culto, valoracion y respeto) y la
seguridad (en el hogar y en la comu-
nidad, transportes seguros, estabili-
dad econdmica, viviendas y servicios
asequibles).

El proyecto de la OMS de las Ciu-
dades Amigables ha tenido en cuen-
ta todos los elementos que determi-
nan "el envejecimiento activo", con
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el objeto de promover en los centros
urbanos todos los factores persona-
les, sociales, econémicos y fisicos
que influyen en el comportamiento
individual y en el uso de los servicios
que resultan necesarios.

El tipo de vida que se puede
llevar a cabo, esta directamente rela-
cionado con los factores urbanos
que conjuntamente afectan a las per-
sonas y determinan el nivel de capa-
cidad funcional al final de sus vidas.

El hecho de admitir que el enve-
jecimiento es un proceso constante
y que la capacidad funcional va
variando, llevd a la OMS a escoger,
deliberadamente, como titulo del
departamento que se encarga de
este tema "Envejecimiento y Ciclo

de Vida", en vez de "Salud de los

Ancianos", como se llamaba ante-
riormente. Finalmente, una ciudad
que es amigable con sus mayores
también lo sera con el resto de los
ciudadanos independientemente de
su edad: todos se benefician.

Proceso de desarrollo del pro-
yecto de la OMS de las ciuda-
des amigables con las personas
mayores

El proyecto se dio a conocer en
julio de 2005 en el Congreso Inter-
nacional de Gerontologia y Geriatria
celebrado en Rio de Janeiro. De
inmediato respondieron positiva-
mente varias de las ciudades invita-
das por la OMS, bajo el patrocinio
del Gobierno Federal Canadiense y

Una ciudad que es amigable con sus m
independientemente de su edad: todos .
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apoyado por el Gobierno Provincial
de British Columbia, para partici-
par en un encuentro en Vancouver,
en marzo de 2006.

Durante este encuentro, al que
asistieron los representantes de una
docena de ciudades, se definié la
metodologia del proyecto, es decir,
un método estandar para evaluar la
amigabilidad de las ciudades, con
las personas mayores, e identificar
las areas que necesitasen corregirse.
El protocolo de Vancouver fue
después adoptado por las 35 ciu-
dades que participaron en el
proyecto inicial. Ciudades en
el norte y en el sur, en desarro-
llo y desarrolladas, de Oriente
y de Occidente, de diferentes
tamafos; desde mega-ciudades
como Tokio, Shangai, Méxi-
co y Londres, hasta ciudades
mas pequefas, pero igualmen-
te importantes, como Moscd,
Nairobi, Nueva Delhi y Gine-
bra, y otras, como Kingston en
Jamaica, Puerto Rico, La Plata
en Argentina o Tripoli, en el
Libano.

La metodologia, en esencia,
consistié en organizar grupos
focales (con 8 a 10 participan-
tes) simultdaneamente en todas
las ciudades participantes, fun-
damentalmente con personas
mayores complementados por
grupos focales con cuidadores
y con prestadores de servi-
cios, en torno a las siguientes
areas tematicas: 1. Espacios
exteriores y edificios publicos.
2. Transportes. 3. Participa-

cién ciudadana y empleo. 4. Res-
peto e inclusién social. 5. Apoyo
comunitario y servicios de salud. 6.
Viviendas. 7. Participacién social. 8.
Comunicaciones e informacion.

Todas y cada una de las 35 ciuda-
des participantes produjeron infor-
mes utilizando un patrén estindar,
estos fueron analizados por los equi-
pos coordinadores de la OMS para
llegar a elaborar el informe final:
La Guia de las Ciudades Amiga-
bles con las Personas Mayores de la
OMS, que fue oficialmente lanzada
el 1° de octubre (Dia Internacional
de las Personas Mayores) de 2007,
simultdneamente en Francés (Gine-
bra), Inglés (Londres y Nueva York),
Portugués (Rio de Janeiro), Espafol
(Buenos Aires) y Japonés (Tokio).
Después se editaron versiones en
otros idiomas.

La Guia contiene, como una
de sus caracteristicas principales, el
conjunto de elementos bésicos de
lo que es una Ciudad Amigable con
las personas mayores, que se publi-
caron por separado en un folleto
de cuatro paginas, con una lista de
indicadores para cada una de las
ocho 4reas temdticas. Esta lista se
cre6 con el objeto de contar con
una herramienta sencilla y efectiva
para la planificacion de las diferen-
tes politicas.

Por lo tanto, si una ciudad quie-
re evaluar su idoneidad como "ciu-
dad amigable", puede utilizar esta
lista, preferiblemente a través de
grupos de discusién que incluyan a
personas mayores. Durante ese pro-
ceso, estas personas podran adqui-

mayores también lo sera con el resto de los ciudadanos

s se benefician
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rir herramientas para actuar como
facilitadores y evaluar los progresos,
después de llevar a cabo las acciones
e intervenciones pertinentes.

El proceso adoptado por la OMS
para desarrollar las "ciudades amiga-
bles" enfatiza, en particular, el hecho
de qué hay que hacer para que las
personas mayores sean las protago-
nistas centrales de todas las decisio-
nes que se tomen en la comunidad
que puedan tener implicaciones para
sus vidas.

Si no se cuenta desde el comienzo
con el apoyo de los lideres politicos
y de los responsables de la toma de
decisiones, resulta imposible obte-
ner intervenciones y resultados que
estén a la altura de las aspiracio-
nes, sugerencias y recomendaciones,
identificadas y priorizadas por las
personas mayores que hayan parti-
cipado.

La forma de continuar hacia
delante

El lanzamiento de la Guia y su
lista de indicadores fue tUnicamen-
te el primer paso de la OMS para
consolidar la Red Global de Ciu-
dades Amigables con las Personas
Mayores. Desde ese entonces, se han
organizado varios encuentros con
objetivos intercomplementarios: 1)
facilitar el intercambio de modelos
de buenas practicas. 2) evaluar hasta
donde se puede usar la Guia, como
herramienta para que otras ciudades
formen parte de la Red. 3) explorar
formas alternativas para consolidar

la Red.

Ademis de las 35 ciudades que
participaron en el proyecto original,

otras ciudades del mundo se han
unido a la Red Global, por ejemplo:
San Sebastidan en Espafia. También
otras ciudades espanolas lo estin
considerando como Barcelona, Gra-
nada y Madrid aunque el proceso
continua abierto.

Para poder ingresar en este pro-
yecto, es necesario que las partes
interesadas (instituciones académi-
cas, ONGs, ayuntamientos y res-
ponsables) contacten con la OMS
y su Programa de Envejecimiento
Activo (activeaging@who.int) expre-
sando su interés y demostrando un

compromiso inequivoco del ayunta-
miento en cuestién con un plan de
accion. Principalmente, el proceso
se basa en los siguientes pasos:

1. Establecer un mecanismo
que involucre a las personas mayores
en todos los niveles que contempla
la Guia.

2. Una evaluacion global de
las medidas para lograr una ciudad
amigable. Esta evaluacion deberd ser
rigurosa pero flexible, tomando en
cuenta las ocho indicaciones conte-
nidas en la Guia.

3. Un plan de accién a desarro-
llar durante los tres afios siguientes,
basado en las conclusiones de la

El principio rector de la iniciativa de la OMS para las Cii
desarrollo de un modelo a través del cual, las ciudades ¢
relacion a la salud, la participacion y la sequridad
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evaluaciéon realizada. Este plan de
accion se debe encardinar con otros
instrumentos municipales, para ase-
gurarse de que la amigabilidad con
las personas mayores se convierte en
una responsabilidad central en todos
los departamentos municipales.

4. Identificacion de indicado-
res para medir el progreso del plan.

Una vez terminada la fase de pla-
nificacion, las ciudades someteran
el plan de accion a la OMS para su
revisiéon y, de esta forma, garantizar
que la evaluacion inicial ha tenido
en cuenta, de forma rigurosa vy siste-
mdtica, todos los puntos indicados
en la Guia.

A partir de ahi, las ciudades
tendran un periodo de tres afos
para su implementacion, siendo
miembros de pleno derecho de la
Red Global de Ciudades Amigables

con las Personas Mayores. También

Las personas

mayores deben se hace notar que una vez que las
@ ser protagonis- ciudades evidencian claramente su
tas centrales progreso, de acuerdo con el plan de
de todas las accion original, se les alentara para

decisiones ql.;e que pasen a la fase de mejoramiento
se tomen en la continto.

muni

comunidad que La Red Global ha demostrado su

afecten a sus . . . ,

. capacidad para impulsar el interés

vidas . .
de todos los responsables implica-
dos para crear un ambiente donde
las personas mayores puedan parti-
cipar completamente en todos los
aspectos de la vida urbana como
ciudadanos de pleno derecho, pro-
tagonistas y beneficiarios del desa-
rrollo social, politico, cultural y eco-
némico. Al hacerlo, se estd creando
realmente una sociedad para todas
las edades.

_iudades Amigables con las Personas Mayores es el
s enfocan las necesidades de las personas mayores con
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ACCESIBILIDAD EN LOS MAPAS CARTOGRAFICOS INTERACTIVOS
U olucio I ’
n a s u CI n rea José Manuel Palomares Garcia
Ingeniero técnico informdtico
Hoy en dia, los mapas cartogradficos interactivos en os mapas cartograficos
Internet constituyen una versatil y potente herramienta interactivos como herra-

al alcance de todos los usuarios. Son varias las empresas mientas para el usuario,
no son otra cosa que

que desarrollan esta clase de herramientas, poniéndolas una visualizacion inte-
a disposicion de todos los usuarios a través de la red de ractiva de numerosos
redes. datos geograficos alma-
cenados en enormes
bases de datos. No obstante, no es
en los datos geogrificos, sino en su
presentacion al usuario donde se ha

enmarcado esta investigacion.

RESUMEN

Cada dia prolifera mas la utilizacion de los mapas cartograficos interactivos, tanto en
paginas web como en aplicaciones web. Este hecho no es aplicable unicamente al entor-
no publico de Internet, sino que también lo es para los entornos privados de empresas

y organizaciones. Ante esta realidad, se hacen muy necesarias soluciones que aporten
accesibilidad a este importante tipo de herramientas. Como resultado de un intenso pro-
yecto de investigacion, este articulo presenta una solucion real a esta problematica.

Palabras clave: accesibilidad, discapacidad, mapas cartograficos, API.
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Aunque quizd el paradigma de
este tipo de herramientas sea Google
Maps!, por ser la mas difundida y utili-
zada en Espafia, existen otras empresas
que ofrecen la suya propia. Es impor-
tante incidir en este aspecto por tres
razones fundamentales. Primera, por-
que todas son importantes y necesa-
rias para el usuario. Segunda, porque
todas han sido fuente de informacién
para llevar a cabo esta investigacidn.
Y tercera, porque la soluciéon que se
expondri fruto de dicha investigacion
es vélida y comun para varias de ellas,
pudiéndose ampliar su namero.

ABSTRACT

A continuacién se enumeran
algunas de las empresas que ofre-
cen este tipo de herramientas a
los usuarios de Internet: Google
Maps!, Yahoo Maps?, Go There’,
Multimap*, MapQuest’, Bing Maps®.
Como vya se indicd, los mapas car-
tograficos de todas estas empresas
son herramientas interactivas que
ofrecen al usuario diversas funcio-
nalidades:

e Localizacion de
sobre el mapa.

e Localizacion de rutas sobre el
mapa.

* Visualizaciéon de diversa infor-
macion sobre el mapa.

* Ampliacion y reduccion del mapa
para visualizar mas detalles geograficos.

* Desplazamiento del mapa para
visualizar otras zonas geograficas.

* Visualizacion de varios mode-
los de mapas.

direcciones

La inaccesibilidad de los mapas
cartograficos interactivos

Leyendo la anterior exposicion,
puede comprobarse que siempre
se hace mencion del usuario como
receptor y beneficiario de los mapas
cartograficos interactivos. Asi, puede
dar la impresion de que son todos
los usuarios sin excepcion los que se
benefician de esta tutil herramienta.
Sin embargo y sin descubrir nada
nuevo, esto dista mucho de la reali-
dad.

Aligual que sucede con otras herra-
mientas y contenidos de Internet, los
mapas cartograficos interactivos ado-
lecen de accesibilidad. Por su propia

naturaleza, estos son enormemente
inaccesibles para un elevado ntimero
de usuarios. Por tanto, ya no son
todos los usuarios los que se bene-
fician de esta util herramienta, sino
que muchos quedan excluidos de este
beneficio.

Existen normas técnicas de ambi-
to internacional, como las WCAG
1.0 [1] y WCAG 2.0 [2], y de ambito
nacional, como la UNE 139803:2004
[3], que especifican los requisitos de
accesibilidad que deben cumplir todos
los contenidos web. También exis-
ten normas andlogas, como la nueva
UNE 139802:2009 [4] que reemplaza
a la antigua UNE 139802:2003 [5],
para las aplicaciones de escritorio,
es decir, aquéllas que no se basan
en la web. Con todo ello, durante
esta investigacion, se ha comprobado
el claro incumplimiento de dichas
normativas en el caso concreto de los
mapas cartograficos interactivos que
ofrecen todas estas empresas.

No es el objetivo de este articulo
hacer una exposicion del contenido
de todas estas normas y su signifi-
cado. Sin embargo, si que es impor-
tante exponer aquellos aspectos que
afectan de forma directa y critica a la
accesibilidad de estas herramientas
interactivas:

Los mapas no ofrecen una alter-
nativa textual a la informacion visual
mas relevante que proporcionan al
usuario en cada momento.

Los mapas pierden toda su estruc-
tura visual y légica, asi como toda su
funcionalidad e interactividad, si no
estan activas las hojas de estilo que
estos incorporan.

Accessibility in the interactive cartographic maps: a real solution

Every day over the rampant use of interactive cartographic maps, in both web pages and
in web applications. This applies not only to the public environment of Internet, but also
to the private environment of businesses and organizations. Given this reality, become
very necessary to provide accessibility solutions for this important type of tools. As a
result of an intensive research project, this article presents a real solution to this problem.

Key words: accessibility, disability, cartographic maps, API.
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La inaccesibilidad de los mapas cartogrdficos interactivos no afecta tinicamente

a los usuarios con discapacidad

Los mapas pierden toda su funcionali-
dad e interactividad si no se puede ejecutar
el codigo Javascript que estos incorporan.

Los mapas pierden toda su fun-
cionalidad e interactividad si no se
puede usar el raton.

Todos estos problemas de accesi-
bilidad afectan a un elevado nimero
de usuarios. En primera instancia,
son los usuarios que presentan algu-
na discapacidad los que los sufren
mas directamente vy, sin perjuicio de
otros, afectan especial y seriamente a
dos colectivos de estos usuarios. Los
usuarios con discapacidad visual y, los
usuarios con discapacidad fisica en
sus extremidades superiores, ambos
con su amplia heterogeneidad.

Asimismo, la inaccesibilidad de
los mapas cartograficos interactivos
no afecta Unicamente a los usuarios
con discapacidad. También afecta a
aquéllos que por diversas circuns-
tancias, no disponen de los medios
fisicos o légicos adecuados para acce-
der e interactuar con los mapas de la
forma que estos estdn concebidos.

La busqueda de la solucion

Ya ha quedado claro que exis-
ten varias empresas que ofrecen sus
mapas cartograficos interactivos a los
usuarios de Internet, asi como sus
principales funcionalidades que estos
les proporcionan. Llegados a este

punto, cabia hacerse la siguiente pre-
gunta: ;de qué manera estas empresas
ofrecen a los usuarios sus mapas y por
tanto, sus funcionalidades? Esta pre-
gunta constituyé el inicio de la inves-
tigacion vy, su respuesta ha sido la guia
en este largo camino investigador.

Todas estas empresas ponen sus
mapas interactivos a disposicion del
usuario de dos formas bien diferen-
ciadas:

Por un lado, ofrecen en su sitio
web (referenciados en el apartado 1)
un mapa con el que los usuarios de
Internet pueden interactuar.

Por otro lado, ofrecen una API
de programacion Javascript (Google
Maps?’, Go There®, Multimap’,
MapQuest'®) mediante la cual, empre-
sas, organizaciones y usuarios, pue-
den crear e incluir mapas interactivos
en sus propias paginas web.

No obstante, el resultado obte-
nido en ambos casos es el mismo:
mapas totalmente inaccesibles.

Mediante la APl de programa-
cion Javascript ofrecida, empresas y
todo tipo de organizaciones, asi como
usuarios en general, crean e incluyen
mapas interactivos en sus propias
paginas web. Esto hace que los mapas
y por tanto, su inaccesibilidad, se
extiendan de forma exponencial afec-
tando cada dia a un mayor numero de
usuarios. En el caso de las empresas,
esto es si cabe mds relevante porque
ademds, los utilizan en sus propias
intranets y en sus aplicaciones web
de todo tipo, afectando de esta forma
también a sus trabajadores.

Es la segunda opcion la que ha
centrado el interés en esta investiga-
cién. El hecho de que la API Javascript

Una interfaz de programacion de aplicaciones o API
(del inglés application programming interface) es el
conjunto de funciones y procedimientos que ofrece

cierta biblioteca para ser utilizado por otro software
como una capa de abstraccion
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produce irremediablemente mapas
totalmente inaccesibles alli donde se
utilice, hizo plantearme la siguiente
pregunta: jy si existiera una API
alternativa que permitiera crear e
incluir mapas interactivos de forma
accesible? Por otra parte, el hecho de
que son varias las empresas que ofre-
cen mapas y su propia API Javascript,
hizo plantearme otra pregunta: jy si
esta API alternativa fuera indepen-
diente de la empresa proveedora de
los mapas?

La respuesta a éstas y otras pregun-
tas es el fruto de esta investigacion y
en definitiva, es lo que deseo dar
a conocer a través de este articulo:
el desarrollo de una API de progra-
macién mediante la cual, es posible
crear y utilizar mapas cartograficos
interactivos de forma accesible.

Una solucion real

Durante la investigacién llevada
a cabo, se comprobd que varias de
las empresas proveedoras de mapas
ofrecen, ademas de su API de pro-
gramacion Javascript, una pequefa
y simple API llamada API de mapas
estiticos. De las empresas sefala-
das en el apartado 1, son cinco
las que ofrecen este tipo de API:
Google Maps [6 y 7], Yahoo Maps
(8], Go There [9], Multimap [10] y
MapQuest [11].

Su funcionalidad es muy basica y
consiste en obtener una simple ima-
gen de un mapa, partiendo de unos
pocos pardmetros proporcionados en
una direccion web. De este modo, lo
Unico que se puede obtener es una
imagen de mapa con un nivel de zoom

determinado, y con localizaciones y
rutas dibujadas sobre el mapa. Pero
no proporciona ninguna informacion
textual alternativa y, al tratarse de una
simple imagen estitica, obviamente
ésta no es interactiva, quedando asi
limitada su utilidad real a la hora de
utilizarla como alternativa.

No obstante esta limitacion, se
comprobd que dicha API de mapas
estaticos podia ser la base sobre la
cual, construir una API que si fuera
una alternativa real para crear mapas
accesibles e interactivos. Llegados a
este punto de la investigacion, no
quedaba otra opciéon que ponerse
manos a la obra y construir esta API
alternativa.

Como vya se ha indicado, la API
aqui expuesta se fundamenta y hace
uso de la API de mapas estiticos que
ofrecen diversas empresas proveedoras
de mapas. Para su desarrollo se ha
elegido el lenguaje de programacion
Java por ofrecer ciertas ventajas sobre
otros lenguajes. Aunque estas ventajas
no estan relacionadas de forma directa
con la accesibilidad, lo cierto es que
algunas de ellas repercuten de forma
positiva en algunos aspectos relaciona-
dos con la accesibilidad.

Una vez elegido Java como lengua-
je de desarrollo para esta API alterna-
tiva, logicamente ésta debia disenarse
e implementarse con un objetivo
claro y primordial: posibilitar la crea-
cién y utilizacion sencilla de mapas
cartograficos accesibles e interactivos.
Con este objetivo en mente, y tras
un duro trabajo que sigue activo y en
continua mejora, finalmente se logré
desarrollar una API que responde a
dichas expectativas.

Eliminando barreras de
accesibilidad

A continuacion, se exponen todas
las caracteristicas y funcionalidades que
ofrece la API presentada en este articulo
y que obviamente, repercuten directa e
indirectamente en la eliminacion de las
barreras de accesibilidad que presentan
los mapas cartograficos interactivos.

Proporciona independencia de la
empresa proveedora de los mapas

Dado que esta API alternativa se
fundamenta en la API de mapas esti-
ticos de varias de las empresas anterior-
mente indicadas, ésta puede emplearse
independientemente de ellas. Es decir,
a través de la misma API aqui expuesta,
se pueden crear mapas cartograficos de
la empresa proveedora deseada en cada
momento. Ademas, esta APl es esca-
lable, es decir, que su funcionalidad
puede extenderse ficilmente a futuros
mapas de otras empresas.

Proporciona independencia de
la plataforma y del sistema
operativo

No Unicamente la interfaz de la
API es Java, sino que su implemen-
tacion también es lenguaje Java. Por
lo tanto, ésta se ejecuta y funciona
correctamente en cualquier sistema
operativo que disponga de una
maquina virtual Java compatible!,
Esta independencia no se limita
Unicamente a los ordenadores, sino
que también se extiende a cualquier
dispositivo movil que cumpla este
simple requisito de compatibilidad.

La API ha sido desarrollada de manera que ofrece la
posibilidad de que los mapas generados, asi como
toda su informacion asociada, puedan ser guardados
para su posterior recuperacion y utilizacion, con o sin
conexion a Internet
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Ademas, en arquitecturas cliente-
servidor (como la propia Internet)
se puede hacer uso de la API tanto
en el cliente como en el servidor.

No requiere elevados recursos
tecnologicos

La ejecucion de la API no precisa
de elevados y especiales requerimien-
tos de memoria, procesamiento y
ancho de banda de conexion.

Haciendo uso de esta API alter-
nativa, es posible crear mapas y
proporcionarles interactividad vy
funcionalidad. Dicha interaccion
viene dada por la posibilidad de
realizar sobre el mapa, entre otras,
las siguientes acciones por parte del
usuario: aumentar y disminuir el
mapa, desplazar el mapa en todas
direcciones, asi como anadir y eli-
minar localizaciones y rutas en el
mapa.

NOTAS

1 Google Maps: http://maps.google.es

Permite la introduccion vy
obtenciéon de informacion tex-
tual alternativa

Mediante esta AP, es posible crear
mapas y asociarles diversa informacién
textual alternativa a la visual. Esta
informacion no se limita inicamente
al mapa en si, sino que también se
extiende a las localizaciones de puntos
y a las rutas mostradas en el mapa.

Proporciona independencia de
la interfaz de usuario

La API se ha disefiado de forma
que su utilizacion no se limite uni-
camente a las pdginas web. Esta API
puede ser empleada igualmente en el
desarrollo de pdginas web y de apli-
caciones con interfaz web. Pero en
contraposicion a lo que ocurre nor-
malmente, también puede emplearse
en el desarrollo de aplicaciones de

2 Yahoo Maps: http://espanol.maps.yahoo.com

3 Go There: http://gothere.sg
4 Multimap: http://www.multimap.com
5 MapQuest: http://www.mapquest.es

¢ Bing Maps: http://www.bing.com/maps

. El autor del articulo presenta
‘una herramienta que soluciona
los problemas de accesibilidad
de los mapas cartogrdficos
interactivos

escritorio, permitiendo que también
este tipo de aplicaciones incluyan
mapas interactivos y accesibles.

Proporciona independencia de
la presentacion

Ya que esta API es independiente
de la interfaz de usuario elegida, tam-
poco depende de los detalles de pre-
sentacion de la misma. Por ejemplo,
si se empleara para crear e incluir un
mapa interactivo en una pagina web,
su funcionalidad no se veria afectada
por el uso o no de hojas de estilo.

Proporciona independencia del
dispositivo de entrada

La funcionalidad de esta API alter-
nativa no depende del dispositivo con el
que el usuario interactie con los mapas
generados por ella. De esta forma, queda
totalmente abierta la manera de interac-

7 API Javascript de Google Maps: http://code.google.com/intl/es-ES/apis/maps/documentation/

8 API Javascript de Go There: http://gothere.sg/api/maps/reference.html#GMap2

° API Javascript de Multimap: http://www.multimap.com/openapidocs/1.2/demos/index.htm
10 API Javascript de MapQuest: http://developer. mapquest.com/content/documentation/ApiDocumentation/53/

JavaScript/APIDevRef/index.html
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tuar con ellos, pudiendo utilizar el ratén,
el teclado u otro dispositivo de entrada.

Proporciona independencia de
codigo Javascript

La API ofrecida por las empresas
proveedoras de mapas, es una interfaz
de programacion Javascript que Unica-
mente puede emplearse en piginas web.
Esto implica que los mapas creados de
esta forma, solamente podran ser utili-
zados en navegadores web que soporten
la ejecucion de cédigo Javascript. En
contraposicion, la APl aqui expuesta,
no tiene interfaz Javascript ni tampoco
hace uso de codigo Javascript.

Proporciona independencia de
Internet

La API ha sido desarrollada de
manera que ofrece la posibilidad de
que los mapas generados, asi como
toda su informacion asociada, pue-
dan ser guardados para su posterior
recuperacién y utilizacion, con o sin
conexion a Internet. Esta caracteristica
implica dos cosas. Por un lado, que
paginas web y aplicaciones pueden
usar la APl para recuperar mapas
almacenados previamente, para su
consulta, tratamiento e interaccion.
Y por otro lado, que los mapas e
informacion recuperados pueden ser
incluidos en documentos electrénicos.

Eliminando
absurdas

justificaciones

Son dos los principales motivos
que suelen alegarse para justificar que

no es posible utilizar mapas cartogra-
ficos interactivos de forma accesible.
Ambas justificaciones se extienden
tanto a las paginas y aplicaciones
web como a las aplicaciones de escri-
torio.

Un motivo que se suele alegar es el
de la complejidad técnica. Es habitual
decir que dada su naturaleza, es técni-
camente imposible conseguir la acce-
sibilidad de este tipo de herramientas
y contenidos. Basado en el anterior,
otro motivo que suele alegarse como
justificacion es el del coste econdmico.
Basandose en su supuesta complejidad
técnica, se suele decir que seria enor-
memente costoso e inviable conseguir
su accesibilidad.

El lector podria pensar que tales
justificaciones dependen de la fuente
de la que procedan y, que quiza ésta
no tenga mucha trascendencia. Pero
la realidad es que estas dos justifica-
ciones son una parte integrante de
la legislacion espafola en materia de
accesibilidad a las tecnologias de la
informacién, teniendo asi una tremen-
da trascendencia y alcance. Por ejem-
plo, en el punto 1 del articulo 5 del
capitulo III del reglamento del Real
Decreto 1494/2007 de 12 de noviem-
bre, puede leerse el siguiente parrafo:

“Esta obligacién no sera aplicable
cuando una informacién, funcionali-
dad o servicio no presente una alterna-
tiva tecnoldgica econdmicamente razo-
nable y proporcionada que permita su
accesibilidad.”

Sin embargo, tras la investigaciéon
llevada a cabo y la API aqui presentada
como su resultado, queda demostrado
que ya no existe justificacion alguna
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para no crear y utilizar de forma sen-
cilla mapas cartograficos interactivos
de forma realmente accesible. La API
presentada en este articulo es la herra-
mienta que elimina todas estas absur-
das justificaciones.

Conclusiones

Después de leer este articulo,
obviamente cada lector extraera sus
propias conclusiones. Los mas pesi-
mistas, quizd piensen que el proble-
ma de la accesibilidad de los mapas
cartograficos interactivos sigue siendo
un problema sin solucién. Los mas
optimistas, quizd piensen que el pro-
blema ya est4 resuelto con la API que
he desarrollado y que presento en
sociedad. Sin embargo, este humil-
de investigador prefiere ser optimista
con una buena dosis de realismo.

Creo firmemente en la idea de
que la tecnologia puede y debe ser
accesible para todos, y por dicha
idea me embarqué en este proyecto.
La API que presento es una buena
herramienta que soluciona los pro-
blemas de accesibilidad de los mapas
cartograficos interactivos. Pero la rea-
lidad es que, como cualquier otra
herramienta, su utilidad real como
soluciéon dependerd del uso correcto
o incorrecto que de ella se haga.

Por tanto y fiel a mi idea, debo
decir que del mismo modo que suce-
de con cualquier otra herramienta,
esta API evolucionara con el tiempo,
incorporando mejoras, nuevas fun-
cionalidades y caracteristicas. Al igual
que su autor, este proyecto seguira
activo en aras de la accesibilidad.
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Hacia la definicion de un modelo de calidad
de vida basado en derechos y dignidad

Intervenciones ==
en discapacidad gauss
envejecimiento

y dependencia

Precisamente porque esta-
mos en el proceso de una
reforma de enorme calado
y complejidad, como es con-
vertir los servicios sociales
en el cuarto pilar de nues-
tro sistema de bienestar
social gracias al impulso
que la LAPAD favorece,

es el momento de que nos
planteemos el analisis y la
reflexion, no solo sobre los
factores relacionados con la
necesaria ampliacion de las
prestaciones y servicios que
la aplicacion de esta norma
esta facilitando, sino tam-
bién sobre los paradigmas
de la intervencion.

RESUMEN

Con la progresiva aplicacion de la Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion de las personas en Situacion de Dependencia (LAPAD), Espana se encuentra en un
momento historico de gran trascendencia al encontrarse en pleno despliegue el nuevo sistema
que esta norma instituye y que configura un nuevo derecho de ciudadania: garantizar el acce-
so a diferentes prestaciones y servicios a quienes precisan apoyos para su autonomia personal
y para la realizacion de las actividades basicas de la vida diaria. Nuestro pais se ha unido,
asi, a los pocos paises del mundo que han regulado este nuevo derecho social.

Palabras clave: calidad de vida, intervencion, investigacion, diversidad.
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El Principio de autonomia
y eleccion es el mds esen-
cial de cuantos se propo-
nen, porque en él reside
la base de la dignidad
personal

/ TV

e T e

ABSTRACT

f

Pilar Rodriguez Rodriguez

n esta colaboracion
tratan de ofrecerse
algunas propuestas, a
partir de las que Ia
autora ya ha realiza-
do en otros lugares
(Rodriguez Rodriguez,
2006), con el animo
de que puedan contribuir al debate
para la definicion de un modelo en
la intervencién con personas que
requieren apoyos para la promocion
de su autonomia personal por tener
alguna discapacidad o por encontrar-
se en situacion de fragilidad o depen-
dencia de cualquier grado.

e Tales propuestas se fundamen-
tan en conocimiento cientifico ya
producido y se asienta en un con-
junto de principios basicos que exi-
gen, para su cumplimiento, cambios
importantes en el funcionamiento de
los servicios sociales y en los paradig-
mas de la intervencion.

Asimismo, y aunque el modelo
que se describe, como se acaba de
mencionar, no se restringe exclusi-

vamente al ambito de las personas
beneficiarias de la LAPAD sino que
abarca la atenciéon a un grupo de
poblacién mds amplio, si se recogen
los dos objetivos de las prestaciones
que marca la mencionada Ley, por
ser muy adecuados para la inter-
vencion con todas las personas con
discapacidad:

e Facilitar la existencia autbnoma
en el medio habitual todo el tiempo
que la persona desee y sea posible.

* Proporcionar un trato digno en
todos los ambitos (personal, familiar
y social), facilitando su incorporacién
activa en la vida de la comunidad.

Evidencia cientifica y consejos
internacionales

Teniendo en cuenta que existe sufi-
ciente evidencia cientifica para orien-
tar las bases de un modelo de atencion
que responda de manera adecuada a
las necesidades que plantean las perso-
nas que tienen, cualquiera que sea su
edad, una situacion de discapacidad,
fragilidad o dependencia, asi como las
de sus familias cuidadoras, el modelo
se basa en ese acervo producido cen-
trandose en aspectos que se han mos-
trado determinantes para la calidad
de vida de las personas afectadas. Se
seflalan a continuacion algunas de las
fuentes que lo fundamentan.

1.1. Las aportaciones provenientes
de la investigacion y la evalua-
cién

* La eficacia de la prevencion
primaria, secundaria y terciaria en la
compresiéon de la morbilidad y en la
reduccion de la dependencia (Gomez
et al, 2003).

e El fortalecimiento de las capaci-
dades preservadas con las intervencio-

With the progressive implementation of law 39/2006, promotion of the autonomy Staff
and support people in situation of unit (LAPAD), Spain is located in a historic far-reaching
moment to be found in full deploy new system that this standard establishes and config-
ures a new citizenship right: ensuring access to different benefits and services to those who
need support for their personal autonomy and for the realization of the basic activities of
daily living. Our country is has together, thus, the few countries in the world which have
regulated this new rifqht social.

Key words: quality o
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nes (Janicki et al, 2000) y la inversion
del modelo que propicia el exceso de
dependencia (Little, 1988).

* La mejora de la calidad de las
intervenciones y, de manera especial,
las que favorecen el modelo de cali-
dad de vida, es decir, el que pone su
centro en los derechos y preferencias
de las personas (F. Ballesteros, 1997;
Schalock y Verdugo, 2003).

e El respeto por los deseos de las
personas destinatarias de los progra-
mas, deducidas de la numerosa inves-
tigacion producida, tanto cualitativa
como cuantitativa.

1.2. Las recomendaciones de los
Organismos Internacionales

En la definicién del modelo pro-
puesto tratan de aplicarse también
las recomendaciones y propuestas de
aquellos Organismos Internacionales
en cuyo seno se han logrado consen-
sos sobre la correcta atencion geron-
toldgica, a la discapacidad y a las per-
sonas en situacion de dependencia,
como han sido:

La Organizacion Mundial de la
Salud, que propuso ocho grandes
principios en el ambito de los cuida-
dos de larga duracion, relacionados
con la accesibilidad a los servicios
sociales y sanitarios dirigidos a las
personas en situacion de dependen-
cia y a sus cuidadores/as informales.
Asimismo, mediante sus clasifica-
ciones sobre la discapacidad, prime-
ro propugné y difundié el llamado
“modelo social de la discapacidad” en
contraposicion al “modelo médico”
y, posteriormente, los integré en una
nueva clasificacion (la CIF), con la
que se intenta conseguir una sintesis
que proporcione una visiéon coheren-
te de las diferentes dimensiones de la
salud desde una perspectiva biologi-

El objetivo central de las propuestas contenidas en

Las personas con discapacidad y aquéllas que se encuentran en situacion de
fragilidad o dependencia deben tener acceso a los apoyos que precisan de
manera continuada y adaptada a las circunstancias.cambiantes de su proceso

ca, individual y social (OMS, 2001).
Finalmente, este mismo Organismo
también ha aportado una importan-
te contribucién en el dmbito de la
prevencion y correcta atencion de la
dependencia durante la edad avanza-

da, mediante el paradigma del “enve-
jecimiento activo” (OMS, 2002).

Por su  parte, Naciones
Unidas, mediante sus dos
Planes Internacionales sobre el

Envejecimiento (N.U., 1982, 2002)
ha propiciado que en todo el mundo
se perciba el fenémeno del incremen-
to de la esperanza de vida como una
oportunidad y también como un reto
para los paises respectivos. El objetivo
central de las propuestas contenidas

en estos planes es propiciar que las
personas puedan envejecer con segu-
ridad (prestaciones y cuidados) y par-
ticipando activamente en sus comu-
nidades. En el Plan Internacional
de 2002, se llama la atencion sobre
el fendmeno emergente del envejeci-
miento de las personas con discapa-
cidad, que debe ser suficientemente
conocido y tenido en cuenta para
promover el desarrollo de programas
y recursos en esta drea. Asimismo,
tuvo gran repercusion el Programa
de Accion mundial para las perso-
nas con discapacidad, que Naciones
Unidas promovio, elaboré y difundié
en la primera década de los ochenta .

También la OCDE ha venido

Envejecimiento de Naciones Unidas es propiciar que las pel
(prestaciones y cuidados) y participando activamente en s
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trabajando intensamente todos los
aspectos relacionados con la atencion
a las personas que, al llegar a una
edad avanzada, presentan situaciones
de dependencia. Entre las numerosas
y atinadas propuestas que se realiza-
ron por este organismo fue proverbial
su insistencia, desde los primeros
informes, en proclamar el lema de
“envejecer en casa” en condiciones de
dignidad. Recomendaba para hacerlo
posible la disposicion de recursos
y programas de proximidad, en un
continuum asistencial, desde los que
se tuviera en cuenta las necesidades
tanto de las personas mayores como
de sus familias cuidadoras (OCDE,
1996, 2005).

Finalmente, el Consejo de Europa
(1998) planted a los paises miembros

la necesidad de asumir la dependen-
cia como contingencia a proteger
por los sistemas de proteccion social,
definié la misma y recalcé la impor-
tancia de no identificar esta situacion
exclusivamente con la edad avanzada.

Por lo que se refiere a la manera
de organizar y planificar las inter-
venciones, hay coincidencia entre
los expertos y los Organismos
Internacionales en la necesidad de
ofrecer una atencion integral, diversa,
flexible y accesible, que garantice la
continuidad de cuidados o apoyos y
en la que se tenga presente que, en
muchas ocasiones, la situacién de
la persona precisa que éstos sean de
caricter intersectorial, especialmente
sociosanitario.

1.3. La Convenciéon de derechos
de las personas con discapaci-
dad propugnada por Naciones
Unidas, y ratificada por Espafa

Como es bien conocido el propo-
sito de la Convencién no es otro que
el de “promover, proteger y asegurar
el goce pleno en condiciones de igual-
dad de los derechos fundamentales
y libertades a todas las personas con
discapacidad y promover el respeto
de su dignidad inherente”.

Para ello, y en lo que ataie
a las intervenciones en el ambito
sociosanitario, nos obliga a tomar
en cuenta y respetar todos los prin-
cipios que se establecen, el primero
de los cuales, relacionado con la
dignidad inherente, es respetar la
autonomia individual y la libertad
para tomar sus propias decisiones.
Entre el conjunto de los derechos
que Espana se ha comprometido a
respetar, figuran:

e La accesibilidad al entorno fisi-
co, al transporte, la informacién vy las

los Planes Internacionales sobre el

iersonas puedan envejecer con sequridad
) sus comunidades
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comunicaciones, etc., tanto en entor-
nos rurales como urbanos (art. 9).

e El derecho a vivir de forma
independiente y a participar en la
comunidad, lo que incluye elegir su
lugar de residencia y donde y con
quién vivir, y el acceso a servicios de
apoyo (ayuda a domicilio, vivienda,
asistente personal) para poder vivir
integrados en la comunidad y evitar
el aislamiento o separacién de ésta
(art. 19).

e Derecho a gozar del mas alto
nivel de salud, incluyendo la atencion
temprana, la prevencion, la habilita-
cién y rehabilitacion, la implantacion
de servicios de proximidad (incluyen-
do las zonas rurales), la formacién
adecuada de los profesionales y la
elaboracion de normas éticas para
que conozcan las necesidades de las
personas con discapacidad y respeten
sus derechos, su dignidad y su auto-
nomia (arts. 25 y 26).

Destinatarios de los programas
de intervencion y de la red de
recargos

En la literatura cientifica existen-
te, se plantea de manera sistemdtica
la conveniencia de incluir en el dise-
fo de los apoyos y servicios formales
de atencion a personas con discapa-
cidad, fragilidad o dependencia los
principios de complementariedad y
convergencia con el apoyo informal.
Ello quiere decir que, para satisfa-
cer de forma efectiva las necesida-
des y demandas de las personas que
requieren apoyos relacionados con
la prevencion, la promocién de la
autonomia personal o la atencién a
las situaciones de dependencia, los
servicios formales deben tener en
cuenta también de qué forma éstos
sirven para mantener (y cuidar) la
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atencion insustituible que prestan las
familias y personas allegadas.

Lo mismo cabe decir de las inter-
venciones: en los programas que se
desarrollen por parte de los profe-
sionales sera preciso fijar objetivos
y actuaciones dirigidos no sélo a las
personas que precisan apoyos sino
también a sus familias.

En este sentido, ambos han de
participar activamente en el disefio
de los apoyos formales que vayan
produciéndose a lo largo de todo el
proceso de dependencia, comenzan-
do por la propia elaboracion del pro-
grama individualizado de atencion,
tal como prevé para sus beneficiarios
la propia LAPAD. Lo que exige,
igualmente, que desde los servicios
formales deban evaluarse las necesi-
dades de los cuidadores y cuidadoras
informales para disefar y ejecutar
diferentes programas de apoyo diri-
gidos especificamente a los mismos.

Areas de actuacion

Poniendo en juego, pues, el cono-
cimiento producido, puede deducirse
que las politicas relacionadas con la
promocion de la autonomia personal
y la atencion a las situaciones de dis-
capacidad, fragilidad o dependencia
han de tener dos ejes o 4reas de inter-
vencion claramente definidos, que
se consideran de igual relevancia en
lo que se refiere a la incidencia en la
calidad de vida de las personas:

e Prevencion y rehabilitacion de
las discapacidades y atencion de las
situaciones de fragilidad o depen-
dencia.

* La integracion social y la parti-
cipacion.

Es de advertir la importancia de
que la segunda de estas areas no deje
de plantearse en el modelo, con el

— |
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Los centros polivalentes son especialmente relevantes en‘las zonas rurales
pequeiids y dispersas, donde no cabe desarrollar recursos sociales cldsicos

fin de evitar malos habitos como el
de considerarla restringida a las per-
sonas que no tienen una situacion de
dependencia. Al entenderlo asi, se da
por bueno que los apoyos dirigidos
a estas personas han de limitarse al
domicilio o a los centros de atencion,
lo que es absolutamente rechazable.

Ademias de estos dos grandes
ambitos de intervencidn, es necesario
fijarse otro mas, dirigido a promover
en la sociedad actitudes proclives a
la comprension del fenomeno del
envejecimiento y de las situaciones de
discapacidad y a fomentar actitudes
de solidaridad y compromiso hacia
los problemas sociales en general y
hacia las personas con necesidades
especiales, en particular. Se define,
pues, un nuevo eje de intervencion,
de carécter transversal:

¢ Desarrollar actuaciones dirigi-
das a producir avances hacia una

El Consejo de Europa (1998) plateo a los p
como contingencia a proteger por los sistei
importancia de no identificar esta situacion
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sociedad amigable con las personas
con discapacidad o de edad avanzada.

Principios y criterios de la inter-
vencion

Naciones Unidas elaboro, en la
década de los ochenta sobre dis-
capacidad, y en la de los noventa
sobre envejecimiento, una serie de
principios de intervencién que fue-
ron difundidos por todo el mundo.
Acerca de la discapacidad, se procla-

) |

maron principios como los de pre-
vencion, rehabilitacion y equipara-
cién de oportunidades.

Recogiendo éstos, asi como la
literatura existente y, sobre todo,
las demandas y reivindicaciones del
movimiento representativo organiza-
do de las personas con discapacidad,
sus principales contenidos fueron fra-
guando en leyes garantizadoras de
derechos. Asi, en Espaia, la Ley
51/2003 de igualdad de oportunida-

des, no discriminacion y accesibilidad

universal, proclamé los principios de
vida independiente, normalizacion,
accesibilidad universal y disefio para
todos, didlogo civil y transversali-
dad. La ratificacion espafiola de la
Convencion de derechos de las per-
sonas con discapacidad no hace sino
reafirmar el compromiso de Espafa
con esos derechos, obligdindose nues-
tro pais a la implantacién de medidas
politicas de acciéon que los hagan
posibles y efectivos.

Por su parte, en 1999, declara-
do por Naciones Unidas “Afo
Internacional de las personas mayo-
res”, bajo el lema general de “una
sociedad para todas las edades”, su
Asamblea General aprob¢ cinco prin-
cipios con el objetivo de ayudar a las
personas a vivir mejor los afios que se
han ido ganando a la vida humana:
Independencia en el acceso a los
recursos y en la toma de decisiones;
participacién social y politica; garan-
tia de acceso a los cuidados formales
e informales; autorrealizaciéon (desa-
rrollo pleno de su potencial); y digni-
dad en el tratamiento y la atencion.

En el marco de estos principios
generales vy, recogiendo el conoci-
miento cientifico en materia de inter-
vencion a que se ha aludido, a con-
tinuacién se proponen siete grandes
principios y sus correlativos criterios,
que se estima deben ser aplicados
en las intervenciones y, por tanto,
ser tenidos en cuenta a la hora de
proponer reformas en los sistemas
organizativos existentes. El respeto y
atenimiento a los mismos compor-
tara, por otra parte, un cambio de
enfoque en el desarrollo de las poli-
ticas sociales dirigidas a la atencion
a las personas de cualquier edad que
precisan apoyos para el desenvolvi-
miento cotidiano de su vida: pasar de
poner el acento en las necesidades a

paises miembros la necesidad de asumir la dependencia
‘emas de proteccion social, definio la misma y recalco la

n exclusivamente con la edad avanzada
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hacer hincapié en los derechos de la
persona y en su dignidad inherente.

Los principios que se enuncian
hacen referencia a las personas a las
que se dirigen los programas y al
respeto de sus derechos y dignidad,
cualquiera que sea su situacion de
discapacidad o dependencia. Estos
sientan la filosofia de la atencion.
Constituyen el eje alrededor del cual
deben girar las intervenciones que se
desarrollen y, por tanto, han de estar
siempre supeditadas al cumplimiento
de los principios.

Los criterios, que han de estar
impregnados de valores éticos en
todo el proceso de intervencion,
constituyen la metodologia que hari
posible el cumplimiento de los prin-
cipios. Por tanto, la practica profesio-
nal en este ambito exige un profundo
respeto a las personas a las que se
atiende, Unica via de garantizar la
preservacion de su dignidad. En
este sentido, son aspectos clave de las
intervenciones: la defensa de la priva-
cidad, el respeto a la diferencia y a la
libertad personal, desechar actitudes
sobreprotectoras y actuaciones que
puedan caer en la infantilizacion de
las personas adultas, etc.

Los principios y criterios se recla-
man reciprocamente. Los criterios
tienen que ver con una correcta
praxis profesional, con la calidad de
los programas y con la idoneidad de
los apoyos que se determinen para
hacer posible el cumplimiento de los
principios sustentadores. Es determi-
nante tenerlos bien definidos, para
poder proponer y conceptualizar los
diferentes ambitos relativos al proce-
so de intervencion.

Todos los agentes de este proce-
so (planificadores, gestores, personas
con discapacidad o mayores, pro-
fesionales y familias) deben tener
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Cuando no es posi-
ble que las perso-
nas con dependen-
cia puedan conti-
nuar viviendo en
su casa en condi-
ciones adecuadas
| para su calidad
de vida, es preciso
planificar y desa-
| rrollar dispositivos
de alojamiento
| y garantizar su
calidad mediante
dispositivos de
acreditacion

[ntimamente ligado con el ante-
rior: Las personas con discapacidad
y/o dependencia tienen derecho a
participar en ambitos como el edu-
cativo, la formacién profesional, el
empleo, los entornos arquitectoni-
cos y urbanisticos, el transporte, los
bienes socioculturales y de ocio, las
nuevas tecnologias..... Asimismo han
de disfrutar de interacciones sociales
suficientes y acceder al pleno desarro-
llo de una vida per-
sonal libremente elegida (sexualidad,
trabajo, vida de pareja, relaciones

el Envejecimiento”,
Gerontologia, 37 (2): 12-36.

en Revista Espafola de Geriatria y

sociales, vivienda,...) Por otra parte,
quienes precisan atencion o cuidados
de larga duracién (y también sus
familias cuidadoras) tienen derecho a
estar presentes y participar en la toma
de decisiones que afecten al desarro-
llo de su vida. En las intervenciones,
participardn tanto en la elaboracion
del plan individualizado de atencion
como en su desarrollo y seguimiento.
Criterios de accesibilidad e interdis-
ciplinariedad

Hay que planificar e intervenir
para que en los diferentes contextos
se incluyan elementos facilitadores
que mejoren el funcionamiento y
reduzcan la discapacidad (productos
de apoyo y otros desarrollos tecno-
logicos, domdtica, soportes informa-
ticos accesibles, teleasistencia y sus
derivados...), asi como promover acti-

tudes sociales que sean proactivas e
integradoras. También es necesario
invertir para la supres ion de las
barreras u obstaculos que limitan el
funcionamiento y generan discapa-
cidad, ya sean de caracter urbanisti-
co, del transporte, de comunicacion,
o provocadas por actitudes sociales
estigmatizadoras e inhibidoras de la
integracion.

La interdisciplinariedad ha de
impregnar todo el proceso de inter-
vencion: La planificacion, la aplica-
cién, la intervencion y la evaluacion.
El conjunto de profesionales de las
diferentes disciplinas que operan en
estos procesos ha de estar en relacion
con las personas concernidas en cada
uno de los momentos y aplicar la
interdisciplinariedad mediante técni-
cas de trabajo en equipo.

Programa individualizado
de apoyo y atencion
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: Diversidad, accesibilidad e interdisciplinariedad, globalidad

& flexibilidad, proximidad y enfoque comunitario, prevencion
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En los programas de intervencion
debe incorporarse este criterio y
determinar las vias mediante las que
todos los participantes (profesiona-
les, personas destinatarias de los
programas, comunidad, familias...)
actuaran desde unos valores y obje-
tivos compartidos y mediante una
metodologia y actuaciones coheren-
tes con los mismos.

Para promover la participacion de
las personas en riesgo o en situacion
de dependencia (y de las familias cui-
dadoras), en las planificaciones han
de contenerse objetivos y medidas
dirigidas al desarrollo de habilida-
des para la participacién, asi como
desarrollar sistemas y cauces que la
garanticen. Cuando los programas
se realicen desde un centro, los cau-
ces de participacion se recogeran en
el correspondiente reglamento de
régimen interior.

Principio de Integralidad

La persona es un ser multidimen-
sional en el que interactian aspectos
bioldgicos, psicoldgicos y sociales.
Criterio de Globalidad

Las intervenciones que se plani-
fiquen han de satisfacer las necesi-
dades basicas, emocionales y socia-
les de la persona. Este criterio de
globalidad ha de considerarse en
todos los programas que se con-
templen en las planificaciones y en
el mismo proceso de intervencion,
desde una dimensién sistémica en la
que interactiien los diversos agentes
del proceso: persona con discapaci-
dad o mayor, familia, profesionales,
ambiente fisico y psicolédgico y con-
texto comunitario.

Principio de Individualidad

Todas las personas son iguales
en cuanto al ejercicio de sus dere-
chos, pero cada una de ellas es tnica
y diferente del resto.

Autonomia
personal
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Criterios de flexibilidad y atencién
personalizada

Los programas y servicios que
se planifiquen deben disefarse de
manera que tengan capacidad de
adaptacion a las necesidades espe-
cificas de las personas y evitar asi
que sean las personas las que deban
adaptarse a los programas. Para ello
se deben ofrecer planes funciona-
les adaptables, programas diversos
e intervenciones personalizadas que
tengan en cuenta también los cam-
bios que se producen a lo largo del
tiempo.

La intervencién y/o los planes
personalizados de cuidados han de
tener siempre en cuenta el estilo de
vida de la persona, respetando sus
preferencias personales y sociocultu-
rales.

Principio de integracion social

Las personas que requieren apo-
yos por tener una discapacidad o por
encontrarse en situacion de fragilidad
o dependencia son miembros acti-
vos de la comunidad y ciudadanos/
as con derechos. Por ello, incluso
en una situacion de dependencia
importante deben tener posibilidad

de permanecer en su entorno y tener
acceso y posibilidad de disfrutar de
los bienes sociales y culturales, en
igualdad con el resto de la poblacion.
Asimismo, tienen derecho a tener
espacios de participacion social.
Criterios de proximidad y enfoque
comunitario

Los recursos de apoyo para la aten-
ciéon de las personas destinatarias de
los programas han de situarse en el
entorno mds proximo y cercano a
donde viven las personas, lo que inclu-
ye también a los alojamientos o resi-
dencias, que deben ser considerados,
como el resto de los recursos, de carac-
ter comunitario. Las intervenciones
se realizaran en consonancia con lo
anterior, con verdadero con enfoque
comunitario, promoviéndose la par-
ticipacién activa de las personas que
requieren apoyos en los recursos exis-
tentes en la comunidad (culturales,
artisticas, deportivas...), y, por tanto,
se evitara la tendencia que existe a la
concentracion de las actividades exclu-
sivamente en centros de mayores o de
discapacidad o a planificar desde el
SAD actividades exclusivamente en el
domicilio de la persona.
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Desde los servicios formalésdeben

evaluarse las necesidades de los’ e
cuidadores y cuidadoras informales
para disefiar y ejecutar diferen-

tes programas de apoyo dirigidos
especificamente a los mi

Se incrementara, con las inter-
venciones, el control de las personas
sobre el medio, asi como su empode-
ramiento, con el fin de potenciar la
autoestima favorecer la capacidad de
hacer elecciones y, también, la posi-
bilidad de que sus propuestas tengan
influencia en el desarrollo de la vida
comunitaria.

Asimismo, deben promoverse ini-
ciativas dirigidas a la propia sociedad
con el fin de desterrar las imagenes
sociales negativas sobre las capacida-
des de las personas mayores o con dis-
capacidad y conseguir que las conoz-
can mejor y que se creen espacios para
la interaccién con las mismas.
Principio de Independencia

Todas las personas han de tener
acceso a programas informativos-for-

mativos dirigidos a la promocién de
la salud y a la prevencion de la depen-
dencia. Aquéllas que ya se encuen-
tran en situaciones de discapacidad,
fragilidad o de dependencia deben
recibir apoyos para la promocion de
su autonomia personal y programas
0 servicios que mejoren su situacion,
minimicen su dependencia y faciliten
su bienestar subjetivo.
Criterios de Prevencion vy
Rehabilitacion

Entre los programas que se pla-
nifiquen deben contenerse aquellos
dirigidos a la prevencién primaria,
secundaria y terciaria, segin los gru-
pos de personas a los que se dirigen.
Existe evidencia cientifica cuantiosa
que demuestra los excelentes resul-
tados de la prevencion y la rehabi-

litacion. Por tanto, en la planifica-
cion han de contemplarse objetivos y
actuaciones con este enfoque.

Cuando los programas de inter-
vencion se dirijan a personas que
tienen una situacién de dependen-
cia severa se establecerd un reajuste
permanente de los objetivos, siendo
la calidad de vida, cuyo modelo aqui
se describe, el eje vertebrador de
los mismos. Es necesario abandonar
las creencias erréneas que existen
sobre la ineficacia de la intervencion
en este grupo de personas y, por
ende, se deben planificar acciones
cualquiera que sea su grado de afec-
tacion. Este criterio niega con rotun-
didad el nihilismo terapéutico y la
consecuente desercion de explorar
nuevas posibilidades de interven-
cion. Al contrario, reafirma que
siempre es posible restaurar o des-
cubrir capacidades y explorar modos
de incrementar las sensaciones de
bienestar y confort.
Principio de continuidad de aten-
cidon

Las personas con discapacidad y
aquéllas que se encuentran en situa-
cion de fragilidad o dependencia
deben tener acceso a los apoyos que
precisan de manera continuada y
adaptada a las circunstancias cam-
biantes de su proceso. A lo largo de
la vida, si es necesario.
Criterios de coordinacién y conver-
gencia

En las planificaciones que se desa-
rrollen hay que contemplar mecanis-
mos formales y estructurados de coor-
dinaciéon y complementacion para
que los recursos puedan adaptarse al
proceso de la discapacidad, la fragili-
dad o dependencia, que casi siempre
es cambiante en el tiempo. Esta coor-
dinacion se refiere tanto a los diferen-
tes recursos, prestaciones y niveles de

lencia tienen derecho a participar en ambitos como el
pleo, los entornos arquitectonicos y urbanisticos, el
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los servicios sociales, como entre los
diferentes sistemas (especialmente,
social y sanitario pero también edu-
cativo y de formacion y empleo para
los casos de discapacidad), cuando
han de intervenir conjuntamente en
la atencion de los casos.

Asimismo, los recursos formales
que se apliquen se haran con el enfo-
que de convergencia con el apoyo
informal (familia y allegados) con el
que cuente la persona, que ha de ser
apoyado con las intervenciones que
se realicen, mediante programas de
formacion e informacion y servicios
de soporte dirigidos a la persona
identificada como cuidadora prin-
cipal.

Debido a criterios probados de
eficacia, eficiencia y efectividad, la
metodologia de intervencion que se
estima mas adecuada para garantizar
la continuidad es la de los servicios
de promocion d e la autonomia o
gestion de casos, por lo que la figura
del profesional de referencia debiera
ser impulsada.

En el esquema del grafico infe-
rior se presenta una sintesis de la
correspondencia que ha de existir
entre principios y criterios y su rela-
cién estrecha con la calidad de vida
fundamentada en la preservacion
de la dignidad y los derechos de las
personas en riesgo o en situaciéon de
dependencia, objetivo central que
deben tener las intervenciones en
este ambito.

Catalogo de prestaciones a
desarrollar

La LAPAD establece las prestaciones
a que esta norma da derecho. Pero,
de manera paralela y complemen-
taria a los que se establecen para
quienes accedan a los beneficios de

la ley, debe desarrollarse un catalogo
de prestaciones para todas las situa-
ciones de discapacidad, fragilidad o
dependencia. En el establecimiento
de un modelo como el que se esta
tratando de disefar, se considera
necesario determinar un conjunto
integrado de programas y servicios
que, fundamentindose en los con-
tenidos recogidos en los apartados
anteriores, constituyan una diversi-
dad de prestaciones en ambitos como
los siguientes:

a) De caracter preventiv0.~
Una situacién de discapacidad o
dependencia puede tener su origen
en factores congénitos, producirse
a causa de un accidente o provenir
del desarrollo de una enfermedad
o trastorno. En muchas ocasiones,
y sobre todo cuando hablamos de
personas mayores, la dependencia es
un efecto multifactorial originado a
causa de un largo proceso que tiene
que ver con inadecuados comporta-
mientos, malos hdbitos de salud y
falta de preparacion y adaptacién a
los cambios. Por ello, y para las diver-
sas causas que pueden producirla,
debe fomentarse la investigacion y
desarrollarse acciones informativas y
formativas sobre los factores que pre-
vienen su aparicion y que tiene que
ver con aspectos bio-psico-sociales,
asi como con la promocion de esti-
los saludables de vida. Este tipo de
acciones deben proyectarse para que
tengan la mayor repercusion posible
entre la poblacién y, por lo tanto, se
impulsardn desde diferentes sectores
y ambitos: educacion, sanidad y servi-
cios sociales.

b) De reforzamiento y amplia-
cion de los dispositivos y servicios de
atencion del ambito sanitaria

En concreto, se planificara para
actuar, segun los niveles en:

Ny

e Atencion primaria:

Programas generalizados de
formacién a los equipos en geria-
tria y gerontologia y en materia de
discapacidad; protocolizacién de
la atencién a las personas mayo-
res y a las personas con discapaci-
dad; generalizacion de la atencion
domiciliaria programada, en coor-
dinacion con los servicios sociales.
¢ Atencion especializada:

Ampliacion de los programas
de rehabilitacion para los casos de
mantenimiento de funcionalidad en
personas con discapacidades y en
procesos agudos (fracturas de cadera,
ictus...). Desarrollo de los cuidados
y atencion geriatricos; extension de
equipamientos para personas conva-
lecientes; unidades de cuidados palia-
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Todas las personas han de tener
acceso a programas informati-
vos dirigidos a la promocion de
la salud y a la prevencion de la
dependencia

tivos. También seria preciso resol-
ver el modelo de cuidados de larga
duracion en el domicilio y en las
residencias o instituciones mediante
la coordinacion sociosanitaria.

¢) De politicas en vivienda. Los
responsables de cualquiera de las
Administraciones Publicas en mate-
ria de vivienda debieran proveer las
necesidades de alojamiento accesi-
ble y adecuado a las necesidades de
las personas en situaciones de disca-
pacidad, fragilidad y dependencia.
Asimismo, habrian de contemplarse
medidas y prestaciones para la adap-
tacion de los domicilios, en cuanto
se refiere a la supresion de barreras,
y promover los avances en domdtica
que resulten aconsejables a cada caso.

d) Servicios de apoyo en el domi-
cilio o en el entorno para favorecer la
efectividad de los lemas “envejecer en
casa” y “vida independiente”:

* Los SAD y el asistente personal.
Tal y como se ha dicho en otro lugar

(Rodriguez y Valdivieso, 2003), es
necesario referirse ahora a este tipo
de apoyos como servicios de ayuda
a domicilio en plural o, mejor aun,
denominarlos servicios de apoyo en
el entorno. Se explica este cambio de
denominacién para dotar de mayor
coherencia conceptual a una pres-
tacion que, ya en estos momentos,
y, de mayor forma en el futuro,
debe responder a unas necesidades
y demandas que cada vez seran mas
diversas, por lo que es preciso con-
cluir que estamos, no ante uno, sino
ante un conjunto de servicios. Los
SAD, acaso porque en su inmen-
sa mayoria (alrededor del 90%) van
dirigidos a personas mayores, tienen
un enfoque gerontoldgico excesivo,
lo que estd provocando un rechazo
hacia el mismo de las personas con
discapacidad, que debiera corregirse
para adaptarse de manera adecuada a
cada caso. Este programa debiera con-
cebirse como de apoyo en el entor-
no vy, por tanto, enfatizar en mayor
medida la necesidad de desarrollar
actividades de soporte para mejorar la
participacién en la vida comunitaria
y social. Si asi se entendiera, dentro
de la conceptualizacion de los SAD,
podrian contemplarse también las
tareas que desarrolla la figura del
asistente personal.

e La teleasistencia domiciliaria,
principalmente dirigida a las perso-
nas que viven solas o con otras per-
sonas en situacion de vulnerabilidad.
Este servicio tiene una enorme poten-
cialidad de desarrollo hacia utilidades
avanzadas para favorecer la autono-
mia de las personas. Dentro de este
enfoque de teleasistencia avanzada,
habria de avanzarse en programas
que rentabilicen y creen eficiencia
en el resto de los servicios sociales y
sanitarios.

EN SITUACIONES DE DISCAPACIDAD, FRAGILIDAD O DEPENDENCIA

CRITERIOS
) DIVERSIDAD (Relamonadzse clzzlsl: Wciai:g:.i
9> ACCESIBILIDAD E INTERDISCIPLINARIEDAD programas)
9 GROBALIDAD
9 FLEXIBILIDAD Y ATENCION PERSONALIZADA
P> PROXIMIDAD Y ENFOQUE COMUNITARIO
9> PREVENCION/REHABILITACION
9> COORDINACION/COMPLEMENTACION
.D DE VIDA
5 Y DIGNIDAD) - Autonomia
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Las personas que requieren
apoyos por tener una disca-
pacidad o por encontrarse
en situacion de dependencia
son miembros activos de la
comunidad y ciudadanos/as
con derechos

e Impulsar el conocimiento y la
utilizacion de productos de apoyo o
ayudas técnicas y de las nuevas tec-
nologias que resulten adecuadas de
manera individualizada, con el fin de
favorecer el maximo de independen-
cia y de autonomia y reducir riesgos
de accidentes.

e Implementar programas y ser-
vicios dirigidos directamente a las
familias cuidadoras: Informacién,

asesoramiento, formacion, grupos de
autoayuda...

e Desarrollar actuaciones que
favorezcan un reparto equitativo
entre los sexos en la asuncion de los
cuidados familiares.

* Impulsar la creacion de nuevos
servicios de proximidad (comidas y
lavanderia, peluqueria, podologia,
fisioterapia, transporte para acudir
a los servicios y actividades sociocul-

turales, etc.), que se acerquen a los
domicilios y entornos, cuidandose
especialmente de no generar falta de
equidad en las zonas rurales.

* Incluir dentro de la red pro-
gramas y recursos intermedios o de
respiro, que sirven para mejorar la
calidad de vida tanto de la persona en
situacion de discapacidad, fragilidad
o dependencia como de la persona o
personas que se ocupan de su cuida-

ESTRUCTURA DE LA RED DE RECURSOS

Recogiendo los elementos que se han venido detallando en esta colaboracién, se presenta ahora el modelo propuesto esquematizado

en la figura siguiente.

RECURSOS INTERMEDIOS

RECURSOS BASICOS

RECURSOS DE ALOJAMIENTO

Residencias, viviendas y

apartamentos con servicios.
Unidades de convivencia

Centros de dia (y de noche),
estancias de dia y temporales.
Centros ocupacionales o de apoyo

Servicios de promocion de la autonomia personal.

(centrados en la atencion personal) y de apoyo en

Servicios diversos de ayuda a domicilio

Alojamientos heterofamiliares, a la integracion. el entorno.
intergeneracionales... Centros polivalentes Asistentes personales.
Programas “respiro de fin de semana” Teleasistencia y tecnologia domética, productos de
apoyo o ayudas técnicas y adaptaciones vivienda.
Centros sociales (educacion y prevencion).
Formacion, orientacién y programas de interven-
cién con familias cuidadoras.
’
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do (centros de dia, ocupacionales o
de apoyo a la integracion, estancias
diurnas, estancias temporales en resi-
dencias, vacaciones...).

e) Alojamientos. Finalmente,
cuando, segin las valoraciones téc-
nicas correspondientes, y, contando
con la opinién de las propias perso-
nas, no es posible que éstas puedan
continuar viviendo en su casa en
condiciones adecuadas para su cali-
dad de vida, es preciso planificar
y desarrollar un amplio elenco de
dispositivos de alojamiento, garan-
tizandose la calidad de todos ellos
mediante dispositivos de acredita-
cion.

A este respecto, ademas de las
residencias tradicionales, que deben
continuar avanzando para garantizar
al miximo una atencion centrada
en el bienestar de la persona, es
recomendable impulsar la creacién
de recursos innovadores que pro-
muevan la vida en pequefios gru-
pos (incluso si se vive en centros
grandes), porque asi se produce un
menor desarraigo, no se interrumpe
la interrelacion con las redes sociales
y el conjunto de la comunidad v,
por otra parte, en ellas es mas facil
reproducir un modo de vida cuasi
familiar, al tiempo que se ofrece la
atencion profesional de calidad que
precisan las personas en situacién
de discapacidad o dependencia. Las
alternativas que se estan implantan-
do en muchos paises desarrollados
son la siguientes: residencias divi-
didas en unidades de convivencia
y/o apartamentos, viviendas com-
partidas, apartamentos o viviendas
con servicios, alojamientos interge-
neracionales, centros polivalentes de
recursos...

En definitiva, se trata de ofrecer
un abanico amplio de posibilida-

ESTRUCTURA PIRAMIDAL

La forma piramidal de la figura indica el grado de
intensidad y la amplitud con que deben desarrollarse
cada uno de los recursos. Los mds numerosos, los que
estdn en la base de la atencion, deben ser los recur-
sos que en la figura son denominados “basicos”. Al
mismo tiempo, debe desarrollarse mas el conjun-

to de programas que se recogen con la denomi-
nacion de recursos intermedios, y que también
permiten a las personas con discapacidad,

‘ ‘ 042-055AFONDO.indd 55

des para posibilitar que las perso-
nas puedan realizar elecciones. Esta
diversificacion en la oferta, como ya
se ha mencionado, es una cualidad
esencial que, junto a la flexibilidad,
deben tener los sistemas de atencién
a las personas con dependencias.

f) Centros polivalentes, en los
que puedan ofrecerse un conjun-
to diversificado de servicios (come-
dor, gimnasio, talleres terapéuticos,
actuaciones formativas, transporte,
alojamiento...). Este tipo de recurso,
valido en cualquier tipo de habitat,
es especialmente relevante en las
zonas rurales pequefias y dispersas,
donde no cabe desarrollar recursos
sociales clasicos.

e) Los servicios de promocion de
la autonomia personal. La LAPAD
introduce, dentro del catialogo de
sus prestaciones (art. 15), el servicio
de promocién de la autonomia per-
sonal (SEPAD).

En relacién con esta prestacion,
el Comité¢ (CERMI, 2008) reali-
z6 una propuesta que contiene su
conceptualizacién para orientar su
creacién, implantacion y desarrollo
por parte de las Administraciones
Publicas. En este documento se defi-
nen los SEPAD, sefalando como
objetivo de los mismos “disponer
y ordenar los recursos, apoyos y
asistencias de toda indole que con-
tribuyan a incrementar eficazmente,
hasta el maximo grado posible, la
autonomia y la vida independiente
de las personas en situacién de
dependencia o necesidades de apoyo
para su autodeterminaciéon”. Para
el desarrollo de esta prestacion, y
para diversos tipos de discapacidad,
el IMSERSO, en colaboraciéon con
el CERMI, ha puesto en marcha en
2009 una serie de proyectos piloto
en Ceuta y Melilla y en otras loca-

RECURSOS
DE
ALOJAMIENTO

RECURSOS
INTERMEDIOS

RECURSOS

BASICOS

lidades.

Por su parte, en otros paises
como, por ejemplo, en Francia, se
han establecido planes personali-
zados de compensacién (Sanchez,
J.Louis, dir., 2007) dirigidos
a las personas con discapacidad.
Mediante ellos, se pretende dar una
respuesta individualizada y global a
cada persona que requiere apoyos
para ejercer su autonomia plena e
instaurar una relacion de proximi-
dad que se mantenga a lo largo de
la vida, con el fin de garantizar los
mejores apoyos que se precisen en
cada momento y la igualdad en el
ejercicio de derechos.

Los SEPAD se relacionan muy
directamente con la metodologia de
gestion de casos y estd en consonan-
cia con la necesidad de desarrollar
itinerarios personalizados que, en
algunas ocasiones, como es de mane-
ra especial el caso de las personas
con discapacidad intelectual o enfer-
medad mental grave, pueden durar
toda la vida de la persona. También
tiene relacion conceptual con Ia
“continuidad de cuidados y aten-
cién”, que se ha descrito entre los
principios del modelo presentado.

Estructura de la red de ser-
vicios y programas de aten-
cion social dirigidos a las
personas en situacion de
discapacidad

Para que los dispositivos resulten
adecuados a los requerimientos que
se estan proponiendo, es necesario
reestructurar toda la red de servicios
a fin de hacerla acorde a las necesida-
des reales que estan suficientemente
detectadas y diagnosticadas, asi como
para acercarla a los deseos expresados
por la ciudadania.

fragilidad o dependencias permanecer en su entorno.
Finalmente, para aquellos casos cuyas necesidades
no puedan resolverse mediante la utilizaciéon de
cualquiera de estos servicios (pueden combinarse
varios), debe planificarse una red variada de
recursos de alojamiento con el mismo requisito
de proximidad, y tratando de buscar formu-
las innovadoras y acordes con los deseos de

las personas que los necesitan.

Autonomia
personal
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La palabra autonomia,

solemne como una apaticion regia,
como una vieja tradicion p e rs O n a y

0 como un ensalmo, nos hizo cambiar

el rumbo

o pa S ependenaa

I tema que nos ocupa  Este articulo pretende compartir reflexion y no tanto
en este articulo es el de g5 1cjones sobre un tema de actualidad en el ambito de la

la autonomia personal, . . . . .
tema que, como voy a discapacidad, con la idea de que sea la reflexion misma la

defender, es el mismo que ayude a la busqueda de soluciones.
que el de la vulnerabi-
lidad humana vy, por
tanto, el de la depen-
dencia. ;Autonomia personal versus
dependencia? Pienso que no. En mi
reflexion, la colectividad humana no se
agrupa en dos clases de personas, la clase
de personas auténomas y la clase de
personas dependientes. Por el contrario,
todos los miembros de la colectividad
humana, es decir, todos los seres huma-
nos, todos aquellos a los que atribuimos
ser humanos nos caracterizamos por ser
auténomos y dependientes, a la vez.

@ En esto consistiria la condicién
humana, en depender de los otros y
en querer minimizar esa dependen-
cia, en aceptar el cardcter dependien-
te, pero en querer poner esa depen-
dencia bajo control, bajo el control
de uno mismo. Pero, ;quién es uno
mismo! ;Ser uno mismo depende
de tener mis o menos capacidad
intelectual, mas o menos capacidad
motriz, mas o menos capacidad sen-
sorial? ;O ser uno mismo es equiva-
lente a tener una identidad humana
independientemente de tus capaci-
dades?, ;y en qué consiste eso que
llamamos identidad humana?, ;forma
parte de la naturaleza humana?, jes
un postizo!...

RESUMEN

Este articulo pretende contribuir a una reflexion que se considera necesaria en el ambito
de los servicios sociales y que tiene que ver con la interpretacion que se hace del concepto
de autonomia y de otros conceptos relacionados con él, como el de dependencia, indepen-
dencia, autodeterminacion, etc. La autora propone un enfoque de reflexion e investigacion
interdisciplinario de forma que los conceptos que intervienen en la aplicacion del princi-
pio de autonomia en los servicios sociales sea una interpretacion que trabaje a favor del
desarrollo de la dignidad de todas las personas.

Palabras clave: autonomia personal, autodeterminacion, dependencia, apoyos, poder,
proyecto de vida, calidad de vida.
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Nuevos paradigmas

La realidad es que nuevos para-
digmas de comprensién se han ins-
talado en el sector de la discapacidad
y aunque han aportado sentido en
grandes cantidades a la intervencién
profesional también han introduci-
do grandes dosis de complejidad y
perplejidad. Los nuevos paradigmas
éticos, de calidad de vida, de auto-
determinacion, de relacion con el
entorno, de apoyos centrados en la
persona han convertido la prestacion

ABSTRACT

profesional, la investigacion cientifica
y la reflexion tedrica en un problema
de complejidad. Y esto mismo ocurre
con la idea de autonomia.

En el ambito que nos ocupa, que
es el de avanzar en responder a lo que
necesitan las personas con discapaci-
dad o con limitaciones por cualquier
otra razén, creo que nos encontra-
mos en un momento de déficit de
significados. Estamos asistiendo al
cambio de modelo al que me referia
antes y se estan haciendo muchas
propuestas acerca de lo que tendria-
mos que hacer desde el modelo de
calidad de vida y de lo que no ten-
driamos que hacer, de las practicas
que tendriamos que abandonar. Sin
embargo, creo que muchisimas perso-
nas interpeladas por esas propuestas,
incluidos muchos de los que las pro-
ponen, no terminamos de encontrar
su significado profundo. El resultado
es la lentitud en avanzar, la confron-
tacion inutil o, lo que es mas grave,
el gasto de energia y recursos en tirar
la casa para hacerla igual. Encontrar
el sentido a lo que hacemos o a lo
que queremos hacer es lo mismo
que encontrar las razones profundas
de por qué lo hacemos o por qué lo
queremos hacer. ;Por qué hay que
desarrollar la autodeterminacién o la
autonomia de la persona poniendo
en peligro su bienestar’; ;por qué
dar poder a personas que no tienen
autonomial; ;por qué incorporar a la
propia persona y a sus familiares en
decisiones que son propias de exper-
tos!; jpor qué necesitamos el saber de
la ética?, etc.

Cambiar de modelo de prestacion
de servicios, abandonar el modelo
asistencial-rehabilitador y asumir el
modelo de calidad de vida nos genera
la necesidad de hacernos preguntas y
buscar respuestas en un nivel de la

teoria que hasta ahora no era nece-
sario. A los seres humanos, para ser
eficaces en lo que hacemos, nos hace
falta encontrar significado a lo que
hacemos y a lo que pretendemos.
Podemos funcionar sin significado,
con automatismos, rutinas, repeti-
ciones de lo que hemos hecho otras
veces 0 con recetarios de actividades
nuevas que Nos Proponen otros, pero
si no encontramos el sentido de las
acciones lo haremos mal, no apren-
deremos y no indagaremos en coémo
hacerlo mejor y tener un éxito mayor,
en resumen, NO avanzaremos.

Interdisciplinaridad

Como punto de partida, creo que
hay una exigencia de interdiscipli-
nariedad. El estudio de la interdis-
ciplinariedad se ha definido como
“el proceso de dar respuestas a pre-
guntas, resolver o enfrentarse a pro-
blemas que son demasiado amplios
o complejos como para poder ser
resueltos por una disciplina o pro-
fesion”. Desde este punto de vista,
parece que la interdisciplinariedad
guarda una relacion muy estrecha
con la complejidad. La interdiscipli-
nariedad, al igual que la complejidad,
asume un enfoque de analisis en el
que es necesario integrar las diferen-
tes perspectivas que forman parte de
un fenémeno, de un problema, de
un “todo”.

Necesitamos introducir preguntas
que nos conduzcan al nivel de las
creencias profundas sobre el ser huma-
no y sobre la condicion de la discapa-
cidad, la dependencia y la autonomia
de las personas. Estoy de acuerdo con
Jordi Planella cuando afirma que hace
falta una mirada antropoldgica y filo-
sofica sobre la discapacidad, mirada
que brilla por su ausencia en el sector

This article tries to contribute a insight which is considered necessary in the field of social
services and which regards the interpretation which is made of the concept of autonomy
and of other concepts related to it, such as dependence, independence, self-determination,
etc. The author proposes a focus of interdisciplinary reflection and research, in such a way
that the concepts which intervene in the application of the principle of autonomy in social
services are an interpretation which works in favour of the development of the dignity of

all people.

Key words: personal autonomy, self-determination, dependency, support, power, life plan,

quality of life.
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que conforma la prestacion de apoyos
a las personas con discapacidad, tanto
desde el punto de vista del discurso,
de las argumentaciones, de los con-
ceptos, de las fundamentaciones de la
legislacion, como desde el punto de
vista de las practicas de atencion. “La
mirada antropoldgica y filosofica sobre
la discapacidad sigue, generalmente,
brillando por su ausencia. Preguntarse
por sus condiciones ontologicas (;qué
es y qué no es discapacidad? ;Quién
la define y la situa! ;Quién la cons-
truye y como lo hace?) Deberia ser un
ejercicio ineludible. Las dimensiones
filosoficas nos llevan a la antropo-
logia de la discapacidad. Qué hace
que alguien sustente la categoria de
persona, de sujeto, de humano mas
all4 de las categorias y los adjetivos
de la discapacidad se convierte en
una busqueda esencial. Estas dimen-
siones ontologicas se traducen en un
modelo de apoyo de la discapacidad:
el acompanamiento social”’!La creen-
cia de que el método cientifico y sus
aplicaciones tecnoldgicas nos pueden
ayudar en ausencia de la reflexion filo-
sofica es una creencia obstaculizadora
de los avances deseables para las per-
sonas con discapacidad. ;Sapere aude:
atrévete a pensar! fue la gran declara-
cioén sobre la autonomia que nos hizo
la Tlustracion a través de Kant. Pues
atrevAmonos a pensar y pongamos en
debate el discurso y las pricticas de
promocion de la autonomia.

Algunas distinciones
conceptuales

Nuestros mapas mentales, es decir,
el conjunto de ideas y relaciones con
el que vemos y pensamos la realidad,
en la sociedad occidental, son de tipo
disyuntivo. Esto quiere decir que cuan-
do pensamos en las personas, o vemos
su autonomia o wvemos su dependencia.

La Ley de Promocion
de la Autonomia

y Atencion a la
Dependencia ha sido
y es un gran logro

y posibilita un gran
avance en la garan-
tia universal de apo-
yos basicos para las
personas

Tendemos a pensar que las personas, o
son auténomas o son dependientes, y encon-
tramos cierta dificultad en ver a la vez su
autonomia y su dependencia. Por esta
razén, cuando nos referimos a la Ley de
Autonomia Personal, solo en el lenguaje
politicamente correcto la llamamos asi
mientras que en el lenguaje cotidiano,
habitual, la seguimos llamando Ley de
Dependencia. En mi opinion, este es un
debate estéril. La cuestion es que dicha
ley en la medida en que es una ley para la
autonomia personal lo es también para
la dependencia.

;Por qué hago estas afirmaciones? En
mi opinion, es esencial hacer una inter-
pretacion correcta de los conceptos que
manejamos en la prestacion de apoyos y
servicios sociales. Para mi, una interpre-
tacion correcta es aquella que trabaja a
favor de obra, con esto quiero decir que

me parece necesario realizar la interpre-
tacion de los conceptos “autonomia y
dependencia” en el marco de una visién
previa sobre cudl es la obra, quiero decir,
sobre cuales son las metas para las que
trabaja todo el sistema de prestacion de
apoyos y servicios.

En primer lugar, para hacer una
interpretacion adecuada nos puede ayu-
dar el comprobar que autonomia se
opone a heteronomia y dependencia a
independencia. Heteronomia significa
encontrarse bajo el poder de otros para
regular las metas y normas de vida. La
independencia significa no necesitar de
otros para regular la vida y, por tanto,
poder vivir sin el apoyo o la recurrencia
de otros; es un término que se acerca al
de autosuficiencia.

Si interpretamos que autonomia sig-
nifica lo mismo que autosuficiencia,

El apoyo imprescindible para una persona que tiene poca
ayudarle a construir un proyecto de vida significativo y c
cumplir ese proyecto
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cosa que ocurre con bastante frecuencia,
nos vemos obligados a negar o, por
no ser tan rotunda, a no ver algunos
hechos, el primero de todos es que
nadie o casi nadie (quizds solo los ere-
mitas) seria auténomo, en el sentido
de autosuficiente. Esto contradice el
sentido comun. Vivir, para cualquiera
de nosotros implica una gran cantidad
de dependencias de distintos tipos, las
cuales asumimos con toda normalidad.
El problema, y esta es la reflexion que
quiero aportar aqui, es que son depen-
dencias queridas y buscadas para poder
vivir de la manera en que queremos
vivir. Yo no quiero ser autosuficiente en
elaborarme la ropa o en defenderme de
los agresores, por poner un ejemplo. Mi
proyecto de vida es el que me determina
a querer y buscar mis propios apoyos.
Incluso mi propio proyecto de vida lo
establezco con el apoyo de otros.

;Cuil es el problema, entonces!
;Por qué no me considero a mi misma
ni nadie me considera persona depen-
diente sino autonoma’ ;Por qué no se
considera auténomas a aquellas perso-
nas que, simplemente, lo que les ocurre
es que necesitan apoyos distintos de los
mios! Creo que en responder bien a
estas preguntas se encuentra una de las
claves mas importantes para cumplir la
tarea y alcanzar la meta de la igualdad
y la inclusion de todos los seres huma-
nos.

También me parece importante
darse cuenta de un matiz. Autonomia,
o0 su contrario, heteronomia, e indepen-
dencia, o su contrario, dependencia, no
son conceptos de caricter dicotdmico
sino de caracter gradual. No es correcto
decir, aunque lo digamos continuamen-
te, que tal persona es autdonoma o que tal
persona es dependiente. Hablando pro-
piamente, deberiamos decir que tal per-
sona tiene tal o cual grado de autonomia
o tiene tal o cual grado de dependencia.

José Antonio Marina? propone una
definicion de autonomia: “Capacidad
de un artefacto o de un organismo para
mantener su integridad y realizar opera-
ciones dirigidas por metas propias, aten-
diendo a las informaciones recibidas,
a los contenidos de la memoria y a los
propias criterios de evaluacion”.

Segtin el mismo autor, los mecanis-
mos que componen la autonomia son:

¢ La autorregulacién. No intervie-
ne la conciencia. El calor corporal, la
respiracion, la frecuencia cardiaca, etc.
funcionan mediante mecanismos de
autorregulacién. Mantienen la integri-
dad de los seres vivos.

¢ El autocontrol: Son esquemas
de accién automatica o instintivos que
sacan poco provecho de la experien-
cia. Tienen mayor complejidad que los
mecanismos anteriores pero tampoco
requieren la conciencia. Son automatis-
mos. Son ejemplos los comportamien-
tos del ciempiés, el castor o el violinista.

La autodireccion, consiste en blo-
quear la accion de los automatismos,
reconsiderar la situacion. Aprovecha
con més eficacia los éxitos y fracasos de
la propia accién.

Tercer mecanismo

Lo especifico en la autonomia de
los seres humanos es este tercer meca-
nismo que consiste en bloquear el auto-
matismo y buscar respuestas nuevas en
funcion de las metas. La idea de que el
ser humano es “un ser en proyecto” y
que necesita metas de vida para reali-
zarse esta aqui considerada, y nos hace
pensar que el eje director de cualquier
sistema de apoyos debe ser el proyecto
de vida propio.

Paul Ricoeur, en su articulo deno-
minado “Autonomia y vulnerabilidad”
3plantea la cuestion de la autonomia
como una paradoja que se resume
en su siguiente afirmacion: Porque el

ser humano es por hipétesis auténomo,
debe llegar a serlo. Es decir, autonomia
como presupuesto pero también como
resultado. La autonomia es patrimonio
del sujeto de derecho pero la vulnera-
bilidad humana la convierte en una
condicién de posibilidad que hay que
transformar en tarea. En tarea propia y
la de otros implicados.

Reforzando esta distincion hemos
encontrado en Amartya Sen* una pre-
cision entre tener poder efectivo y tener
control. Para reforzar la propuesta de
interdisplinariedad que contiene este
articulo, hago notar que este autor es
economista (recibié el Premio Nébel
de economia en el afio 1992) aunque
la originalidad de su obra tiene que ver
con la reflexiéon moral y politica en la
que enmarca las valoraciones economi-
cas. Amartya Sen afirma que tenemos
poder efectivo cuando las cosas ocurren
tal y como querriamos que ocurriesen,
aunque no tengamos control sobre ellas.
El poder efectivo, en palabras de Sen,
permite la eleccién contrafictica, es
decir, que las cosas se pueden hacer en
razén del conocimiento que se tiene de
lo que la persona elegiria si realmente
tuviese control sobre el resultado.
Al poder efectivo no le importa cémo
se ejecuten las elecciones, ni siquiera
que se emprendan directamente. Por
control entiende Sen el hecho de que
sea la propia persona la que realice
las elecciones durante los procesos de
decision y ejecucion.

Con el siguiente ejemplo ilustra su
reflexion:

“Un amigo suyo resulta herido en un
accidente y queda inconsciente. El médico
dice que se puede utilizar o bien un trata-
miento A o bien un tratamiento B y que
ambos serian igualmente efectivos; pero que
su amigo sufrivia menos con el tratamiento
A por tener menores efectos secundarios. Sin
embargo, usted sabe que su amigo habria

cas habilidades para la autodeterminacion es el de
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escogido el tratamiento B, puesto que el
tratamiento A estd asociado a experimentos
con animales vivos que su amigo desaprueba
totalmente. De hecho, él estaria de acuerdo
en que el tratamiento A es mejor para su
bienestar, pero como agente libre habria
elegido sin duda el tratamiento B, si se le
diera la oportunidad de elegir. Si, entonces,
decide pedir al doctor que aplique a su
amigo el tratamiento B, usted le estd dando
a su amigo poder efectivo aunque él mismo
no esté ejerciendo el control. Y la razén de
que usted escoja el tratamiento B para él
no consiste ciertamente en su bienestar (¢l
también estaria de acuerdo en que A seria
mejor para él), sino en su libertad (en la
forma de libertad de ser agente). También
vale la pena hacer notar que su decisién con
respecto al tratamiento de su amigo depende
de lo que su amigo habria elegido. No se
trata solo de que suceda que él obtenga lo
que habria elegido; sino de que lo obtenga
porque él lo habria elegido”.

Significados

Esta distincion lleva a atribuir dos
significados al concepto de autonomia
como al de autodeterminacion, distin-
ciéon que creo muy clarificadora para
la practica de la prestacién de apoyos:

Autonomia y/o autodetermina-
ciéon como capacidad: Se refiere a un
conjunto de habilidades que tienen
las personas para hacer elecciones,
tomar decisiones, responsabilizarse
de las mismas, etc. En este sentido es
una adquisicion de las personas que
se desarrolla mediante el aprendizaje,
la interacciéon con otros y con uno
mismo. Consiste, por tanto en un
ejercicio directo de la autodetermi-
nacion por parte de las propias per-
sonas. Una de las definiciones mas
conocidas del concepto es la de Field,
Martin, Miller, Ward y Wehmeyer
(1998) y define muy bien el signifi-
cado basado en la idea de capacidad

“..una combinacion de habilidades,
conocimiento y creencias que capa-
citan a una persona para COMPro-
meterse en una conducta auténoma,
autorregulada y dirigida a meta. Para
la autodeterminacion es esencial la
comprensién de las fuerzas y limita-
ciones de uno, junto con la creencia
de que se es capaz y efectivo. Cuando
actian sobre las bases de estas habili-
dades y actitudes, las personas tienen
mas capacidad para tomar el control
de sus vidas y asumir el papel de adul-
tos exitosos”.

Sin embargo, cuando nos encontra-
mos con personas que no tienen esas
capacidades, que no las han podido
desarrollar o las han perdido temporal
o permanentemente, podemos acudir
a otro significado que permite seguir
considerando a esas personas como
miembros de la colectividad humana,
con todos los atributos propios de la
condicion humana. Lo expresamos de
la siguiente forma:

Autonomia y/o autodetermina-
cion como derecho: Consistiria en la
garantia real para las personas, tengan
las capacidades que tengan, de poder
tener un proyecto vital, basado en su
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La planificacion centrada en el indi-
viduo es una metodologia que da
poder efectivo a la persona y, en ese
sentido, apoya su autonomia

habilidades que se necesitan para el
desarrollo de la autonomia.

Conclusiones

Como conclusiones esbozo ape-
nas algunas lineas de futuro cuyo
desarrollo considero imprescindible
para seguir avanzando en la tarea
de garantizar la autonomia a tantas
y tantas personas que hoy viven en
situacion de heteronomia, sometidas
al poder de instituciones, familiares o
profesionales.

En primer lugar, una llamada a
la realizacion de estudios e investi-
gaciones interdisciplinares, con todo
el rigor de los métodos propios de
cada disciplina. Incorporar los apor-
tes de la antropologia, la filosofia, el
derecho, la ética, la hermenéutica, la
literatura, etc.

En segundo lugar, transformar los
apoyos y servicios existentes en apo-
yos centrados en la persona. Tomar
conciencia de lo que esto significa y a
quién le compete e implica. Conocer

LA AUTORA

Angeles Lopez Fraguas, actualmente desempeia su tra-
bajo como consultora de FEAPS (Confederacion de enti-
dades a favor de las personas con discapacidad inte-
lectual) y otras organizaciones sociales. Asimismo ha
trabajado durante muchos afios como técnico en servicios
de atencion a personas con discapacidad intelectual.
Ha realizado tres investigaciones de interés, la primera
sobre calidad de vida y servicios residenciales (1996) en
colaboracion con el INICO (Instituto de Integracion en la

y publicar las buenas practicas que ya
se estan realizando con este enfoque
en el ambito de los servicios sociales.

En tercer lugar, incorporar la idea
y la practica del proyecto de vida como
eje director de las intervenciones.
Ninguna intervencion fuera de un
proyecto vital. La Ley de Promocion
de la Autonomia y Atencién a la
Dependencia ha sido y es un gran
logro y posibilita un gran avance en
la garantia universal de apoyos basi-
cos para las personas, pero importa
ser consciente de que no lo resuelve
todo, de que no se ha elaborado para
resolverlo todo y, por tanto, no es el
Unico instrumento que debe guiar la
prestacion de apoyos y servicios. Y,
en concreto, sobre esta cuestion que
planteamos en este punto, la Ley no
establece garantias.

En cuarto lugar, incorporacion de
la ética, no solo como actitud ante la
prestacion de apoyos sino como sabi-
duria y competencia necesaria para
las actuaciones a favor de la autono-
mia de las personas en situacion de
vulnerabilidad o fragilidad.

No puedo por menos que termi-
nar esta reflexién compartiendo con
los lectores dos textos sugerentes, el
primero de nuestro maestro Antonio
Machado, considerado por mi como
uno de los poetas de la complejidad,
que nos llama a contemplar el mis-
terio de cdmo conocemos y sugiere
dos modos quizds imprescindibles
para la tarea de saber qué tenemos
que hacer.

Hay dos modos de conciencia:
Una es lug, y otra, paciencia.
Una estriba en alumbrar

Un poquito el hondo mar;
Otra, en hacer penitencia
Con caiia o red, y esperar

El pez, como pescador.

NOTAS

siguientes

pdg. 186

Comunidad), la segunda consistente en una aproxima-
cion al concepto de complejidad (2003) y la tercera sobre
la configuracion del poder en las organizaciones socio-

voluntarias (2004).
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Dime tii: jcudl es mejor?
(Conciencia de visionario
que mira en el hondo acuario
peces vivos, fugitivos,

que no se pueden pescar,

o esa maldita faena

de ir arrojando a la arena,
muertos, los peces del mar?®

El segundo, de una poeta pola-
ca de nombre impronunciable -
Wislawa Szymborska - en su discurso
del Premio Nobel de Literatura en el
ano 1996. Este texto nos sugiere una
actitud basica en el quehacer reflexi-
vo, la humildad.

“He mencionado la inspiracion. A
la pregunta de qué cosa es, suponien-
do que algo sea, los poetas contempo-
raneos responden de modo evasivo.
Y no porque nunca hayan sentido los
beneficios de este impulso interior,
mas bien se debe a otra causa: no es
facil explicar a los demas algo que ni
siquiera se comprende bien.

Yo misma he evadido el asunto
cuando me lo han preguntado. Y
contesto lo siguiente: la inspiracion
no es privilegio exclusivo de los poe-
tas ni de los artistas en general. Hay,
hubo, habra siempre un namero de
personas en quienes de vez en cuan-
do se despierta la inspiracion. A este
grupo pertenecen los que escogen
su trabajo y lo cumplen con amor e
imaginacion. Hay médicos asi, hay
maestros, hay también jardineros y
centenares de oficios mas. Su trabajo
puede ser una aventura sin fin, a
condiciéon de que sepan encontrar
en ¢l nuevos desafios cada vez. Sin
importar los esfuerzos y fracasos, su
inquietud no desfallece. De cada pro-
blema resuelto surge un enjambre
de nuevas preguntas. La inspiracion,
cualquier cosa que sea, nace de un
perpetuo “no lo sé”.°

1 De Jordi Planella. Articulo no publicado
2 En El misterio de la voluntad perdida. Pag. 129 y

2 En Lo Justo 2. Pag. 70 y siguientes
“ En Bienestar, justicia y mercado. Pdg. 93 y siguientes
> A. Machado: Obras selectas. Espasa Calpe, Madrid, 1998,

S W. Szymborska. El gran nimero y otros poemas.
Hiperion, Madrid 1998, pag. 49
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hecho de priones.

Exacto, los de las

vacas locas. Miquel Bosch,
neurocientifico del Massachusetts
Institute of Technology (MIT),

explica en el blog de Apuntes Cientificos
que los priones podrian tener un papel
muchisimo més relevante y completa-
mente inesperado en el funcionamiento
intemo del cerebro.

Puede que sean sdlo la punta del ice-
berg de un nuevo mecanismo molecu-

lar que revolucionara
la biologia de arriba
a abajo. Podrian
llegar a explicar
la causa de enfer-
medades como
el Alzheimero el
Parkinson y podrian dar-
- nos algunas pistas para su
*" auracion. Una hipétesis sugiere
que podrian ser una parte esendial
de nuestros recuerdos.
A raiz de la investigacion del “kuru”,
una enfermedad que se propagaba en
una tribu indigena de Nueva Guinea
durante rituales canibales en los que se
comian los cerebros de los fallecidos, se

comprobé que los priones son capaces

Descubren un gen que explicaria
cancer de pulmén en no fumadores

| tabaco es, sin discusion, el

principal responsable de los

canceres de pulmoén en el
mundo. Sin embargo, un 25% de
quienes padecen esta enfermedad
nunca ha fumado, no tiene a nadie
alrededor que lo haya hecho o no con-
tabiliza mas de 100 cigarrillos consu-
midos en toda su vida. ;Por qué enfer-
man entonces! Los cientificos han
buscado por décadas la respuesta en
la genética y aunque dieron con algu-
nos resultados, ningun trabajo habia
develado la base genética del cincer de
pulmon en los no fumadores.

Eso es justamente lo que un grupo
de cientificos estadounidenses cree
haber logrado. Tras dos afios de traba-
jo conjunto -donde reclutaron a mas
de 900 pacientes que no consumian
tabaco y analizaron 331.918 variacio-
nes de ADN- encontraron que un
tercio de este tipo de enfermos tiene
una baja expresion del gen GPC5,
descubrimiento que podria ayudar a
desarrollar nuevos farmacos e identi-
ficar a los individuos de alto riesgo.
Los cientificos detectaron que hay
dos marcadores genéticos muy poco

Autonomia
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usuales, que residen en este gen
y que disparan la incidencia de
cancer. “Estas variantes genéticas
confieren casi un 60% mas de riesgo
de sufrir cincer de pulmon entre los
no fumadores”, dicen los expertos.

Lo importante de este hallazgo,
segiin Ping Yang, epidemiologa de la
Clinica Mayo (Rochester, EE.UU.) y
autora principal del estudio, es que
hasta ahora los estudios del genoma
habian arrojado genes vinculados a
la dependencia a la nicotina, porque
s6lo se habian hecho en pacientes
con tabaquismo. “Nuestro estudio,
por primera vez, trabaja sélo con no
fumadores, lo que da sustento a la
explicacion de predisposicién genéti-
ca para estos pacientes, que llegan a
un 12% en paises occidentales y hasta

de duplicarse, infectar y perpetuarse en
el tiempo.

Los priones son cadenas de aminoacidos
que pueden plegarse de forma correcta
oincorrecta. La forma incorrecta posee
la fastidiosa habilidad de redutar a las
formas bien plegadas, convertidas a la
forma aberrante y replicarse como el
ADN.

Algunos dientificos estan proponiendo
que este mecanismo no es exdusivo de
las enfermedades priénicas (cuya inci-
dendia es muy baja: un caso por aiio por
millén de habitantes) sino que podria
ser un mecanismo biolégico mas gene-
ral que explicaria algunas patologias
neurodegenerativas mucho mas fre-
cuentes. Asi por ejemplo, enfermedades

un 40% en paises asidticos”, explica
Yang en el Diario La Tercera (Chile).
“No se conoce mucho acerca de su
funcion exacta, pero las pruebas insi-
nuan que podria controlar la proli-
feracion y division celular”, afirma
Yang. Es decir, seria una especie de
barrera para la generacién de tumo-
res, por lo que su baja expresion,
provocaria el efecto contrario.

Los cientificos advierten que
pese a los resultados, “son necesarios
mas estudios, incluyendo a quienes
fuman vy sufren cancer de pulmon”.
Pues tener este gen podria multipli-
car sus posibilidades de enfermar.

Felipe Rivera, broncopulmonar
del Hospital Clinico de la Universidad
de Chile, cree que este hallazgo es
muy prometedor, pues podria ayudar
a prevenir el cincer en todas las per-
sonas. “En los que no fuman y en los
que si, porque al conocer estos genes
podremos prevenir actuando a nivel
cromosémico o desarrollando una
vacuna que los bloquee. En la medida
que investiguemos eso y descubramos
cosas, la terapia génica se va a transfor-
mar en la terapia del futuro”.
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Por Rosa Lucerga

siguiendo el mismo mecanismo que
los priones, es dedir, pervirtiendo y
secuestrando las proteinas en agrega-
dos auto-perpetuantes.

Cada vez hay mas evidencias de que,
en el caso del Parkinson, estos agrega-
dos pueden saltardeuna célulaa ra,
expandiendo lentamente la “infeccion”
por todo el cerebro. Por este motivo,
estas proteinas empiezan a ser conoci-
das como prionoides.

Si esta nueva perspectiva se confir-
ma nos abrira todo un abanico de
posibilidades terapéuticas nuevas
con las que atacar estas patologias.

Saoias qua. ..

Una terapia
génica

de los nihos
como las de Alzheimer, Parkinson o e o
Huntington tienen en comin la apari- casl cli eg os
cion de agregados proteicos dentro o

fuera de las neuronas. noticias que selec-

la formacion, como la rotura o el

No se sabe si estos agregados son la
causa o la consecuencia de la muerte

que pueden expandirse por el cerebro

transporte de estos agregados, con-
finando asi la expansion del daiio
neuronal, pero se empieza a sospechar | neuronal y retrasando la evolucién
de la enfermedad.

Ratones ciegos recuperan la vista
con una milagrosa terapia de

células madre

tra linea de investigacion

para este grupo de enferme-

dades se encuentra todavia
en la fase de investigacion animal,
pero resulta también muy prome-
tedora.

En este caso son cientificos del
Centro Médico de la Universidad
de Columbia. Estos reemplazaron
las células enfermas de la retina por
las nuevas de origen embrionario.

Los especialistas creen que este
nuevo tratamiento podria conver-
tirse en una esperanza en la lucha
contra la retinosis pigmentaria, que
afecta aproximadamente a 1,5 millo-
nes de personas en
todo el mundo y
es la causa princi-
pal de ceguera, y
contra otras pato-
logias  similares.

La investigacion
aparece publicada
en la ultima edi-
cion de la revista
“Trasplantation”.
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Segin Stephen Tsang, profesor de
Oftalmologia y Biologia Celular
en la Universidad de Columbia y
autor principal del estudio, esta
investigacion es prometedora, ya
que las células madre se convir-
tieron con éxito en células de la
retina, y éstas restauraron la vision
en un modelo de ratéon. “Las célu-
las trasplantadas no solo parecian
células de la retina, sino que fun-
cionaban como ellas”.

De momento, la cuarta parte
de los ratones que participaron en
el estudio consiguieron recuperar
la visién. Los cientificos espe-

ran que, cuando
se depure esta
técnica, pueda
emplearse no
s6lo para com-
batir la retino-
sis pigmentaria,
sino también la
cada vez mas fre-
cuente degenera-
ciéon macular.

Se podria intentar frenar tanto L a primera de estas

cionamos supone
un avance importante
que se ha llevado a cabo
en el drea de la terapia
génica con pacientes
afectados de Amaurosis
Congénita de Leber, una
enfermedad de la retina,
de origen genético, que
produce ceguera.
Cientificos de la
Universidad de
Pensilvania descubrieron
que inoculando un virus
modificado detrds de
la retina de nifos que
padecian amaurosis de
Leber, lograban curarla.
Investigadores de
esta Universidad y del
Hospital Infantil de
Filadelfia en Estados
Unidos consiguieron
devolver la visién a
nifios que se encontra-
ban prdcticamente cie-
gos debido a la ACL.
Aunque el tratamiento
fue tolerado bien por
todos los pacientes, la
mejoria mds importante
se dio en los ninos de
entre 8 y 11 ahos, que
consiguteron recuperar
vision.
Una de las autoras del
estudio, Katherine A.
Hetih, asegura que éste
“proporciona resultados
impresionantes en el
restablecimiento de la
visién en pacientes que
antes no tenian opcio-
nes de tratamiento”, y
afade que, “estos des-
cubrimientos podrian
acelerar el desarrollo de
terapia génica para las
enfermedades retinales
mads comunes, como la
degeneracion macular
asociada a la edad.
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La Convencion de Naciones Unidas, la nueva agenda
social europea, la accesibilidad y el empleo conforma-
ron el debate de la Conferencia celebrada en Zaragoza

Europa esta definiendo
una nueva estrategia en
materia de discapacidad

La adaptacion de las legislaciones de los estados miembros de Ia Unién
Europea a Ia Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de Naciones Unidas y el disefio de una nueva estrategia en
materia de discapacidad para desarrollarse en los proximos diez afios, centra-

ron los contenidos de Ia Conferencia celebrada en el marco de Ia Presidencia
Espariola del Consejo de Ia Unién Europea a mediados de mayo en Zaragoza.

Mesa inaugural de la conferencia. De izda. a dcha.: Yannis Vardakastanis,
presidente del Foro Europeo de Discapacidad; Belinda Pyke, directora

de Igualdad entre mujeres y hombres, lucha contra la discriminacion y
sociedad civil de la Comision Europea; Viviane Reding, vicepresidenta de
la Comision Europea y Comisaria de Justicia, Derechos Fundamentales y
Ciudadania; Marcelino Iglesias, presidente de la Comunidad Auténoma de
Aragon; Trinidad Jiménez; Juan Alberto Belloch, alcalde de Zaragoza, y
Adam Kosa, presidente del Intergrupo de Discapacidad del Parlamento.

zan el ejercicio de los derechos de las
personas con discapacidad en los esta-
dos miembros de la Unién Europea.
Una Unién Europea que debe
afrontar dos nuevos rtetos de suma
importancia: la adaptacion de la Con-
vencion a la realidad europea y la pues-
ta en marcha de un nuevo ciclo politico
de la discapacidad enmarcado en la
estrategia EU20-20. En este sentido, se

ZARAGOZA
JESUS ZAMARRO

| encuentro, celebrado
del 19 al 21 de mayo
en la capital aragonesa,
ha supuesto un nuevo
jmpulso para avanzar en
las politicas que garanti-

ha dejado constancia de la importancia
de esa iniciativa para influir y mejorar
las oportunidades de las personas con
discapacidad en Europa. No sélo el
objetivo del empleo, en el que se pre-
tende conseguir que el 75% de las per-
sonas europeas en edad laboral tengan
posibilidad de trabajar, sino porque por
primera vez se va a incluir el objetivo de
lucha contra la pobreza y la exclusion
social. Y éste es un objetivo prioritario
para los préximos 10 afios, tal y como
se dijo en la conferencia.

Aplicacion de la Convencion
de la ONU

La primera de las sesiones plenarias
de esta Conferencia, presidida por la
directora de igualdad entre hombres
y mujeres, lucha contra la discrimina-
cion y sociedad civil de la Comision
Europea, Belinda Pyke, estuvo dedi-
cada a debatir y valorar el grado de
aplicacion de la Convencion en la
Unién Europea y en sus Estados
Miembros. Una cuestion prioritaria
porque se quiere impulsar la ratifi-
cacion de la Convencion por todos
los paises y debatir la aprobacion
del codigo de conducta que ayude a
poner en préctica la Convencion de
manera efectiva.
Este es un proceso que ha impulsa-
do firmemente Espafa. De hecho, ha
sido el primer pais del mundo en
entregar al Comité de Seguimiento
de las Naciones Unidas el informe
sobre la aplicacion de la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, y también
serd quien exponga ante las Naciones
Unidas sus progresos en primer lugar.
Espafia ha impulsado en los ulti-
mos afos un gran ntimero de refor
mas legislativas que ha permitido
avanzar firmemente en la linea mar-
cada por la Convencion. Aun asi, al
analizar toda la legislacion para poder
realizar una adaptacion completa, se
ha comprobado que hay que modifi-
car algunos aspectos de la normativa.
También se hablo de designar
centros de enlace que permitan la
participacion activa de las personas
con discapacidad a través de sus orga-
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nizaciones representativas en el pro-
cedimiento de implementacion de
la Convencion y utilizar los fondos
estructurales de la UE para promover
la aplicacién de la Convencion.
Finalmente, Bélgica hizo la pro-
puesta de continuar los trabajos de
la presidencia espafiola y crear una
red de funcionarios que cooperen
estrechamente y se encarguen de la
implementacion de la Convencién

La segunda sesion plenaria, pre-
sidida por el secretario general del
Consejo de la ONCE, Rafael de
Lorenzo, versd sobre la situacion de
la accesibilidad universal en la nueva
estrategia. Se dijo que era un derecho
fundamental que hay que garantizar
y se seiald la necesidad de establecer
estandares de accesibilidad en el mer-
cado unico sobre bienes y servicios,
asi como medidas de sostenibilidad
medioambiental en la construccion.

Para implementar mejor las medi-
das de accesibilidad se comentd que
es imprescindible entablar un didlogo
continuo y fluido con las personas con
discapacidad. En este sentido, se apun-
t6 que deberian desarrollarse nuevas
investigaciones sobre accesibilidad
con la colaboracién del movimiento
de la discapacidad, con el objetivo de
que cuando se trate de bienes y servi-
cios no se pueda hablar de calidad sin
que se incorporen las cuestiones de
accesibilidad.

La edificacion y los espacios publi-
cos urbanizados fueron dos cuestio-
nes tratadas en profundidad en la
conferencia. En este sentido, se recor-
dé la perspectiva de que en el hori-
zonte 2030 mas del 30% de la pobla-
cion europea tendra mas de 60 afios
y por lo tanto habra un incremento
de las personas con discapacidad.

Ante este reto, se sefialé que las
viviendas deben construirse con cri-
terios de comodidad, seguridad y
accesibilidad y seguir el principio de
disefio para todos. Debe incorporarse
la accesibilidad a los planes de estudio
de las disciplinas que tratan planifica-
cién, disefio y construccion de vivien-
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Reunién Informal de
Ministros

das. Los criterios de accesibilidad de Discapacidad

deben, ademas, aplicarse en todas
las fases del proceso, desde la elabora-
cién de planos hasta la obra final.

En materia de infraestructuras y
transportes, se sefiald que la Comision
Europea tiene la funcién de supervisar
la aplicacion de las normas ya en vigor
desde la perspectiva de accesibilidad
a los medios de trasporte de las per-
sonas con discapacidad a través de la
Direccion General del ramo.

Se apunto la necesidad de agili-
zar la aprobacién de normas sobre
transporte maritimo y en autobus y
la necesidad de que existan procedi-
mientos de denuncia en los juzgados
en caso de incumplimiento.

El Gobierno de Espafia va a lle-
var a cabo en junio la adaptacion
de la Convencion a la legislacion
bédsica de nuestro pais, exigiendo
por ejemplo que cada vez que se
realice una obra publica tenga que
haber una evaluacion de impacto
de accesibilidad en materia de
discapacidad, para evitar tener que
gastar dinero por haber disefia-
do mal. “Por este motivo -sefiala
Francisco Moza- se ha aprobado
un Codigo Técnico de Edificacion
hace apenas un mes por parte
del Ministerio de Vivienda, que
dice que aquellas viviendas que se
hagan en Espafa tienen que ser
plenamente accesibles, porque la
adaptacion y la reconstruccion es
siempre mucho m4s costosa”.

En el taller de
comunicaciones y
sociedad de la infor-
macion se hizo un
andlisis, algo negativo,
sobre la necesidad de
cerrar la brecha digital
que afecta a las per-
sonas con discapaci-
dad, siendo uno de
los ambitos en los que
hay mas recorrido para

eforzar la consolidacién de la
Rvisién de la discapacidad desde

el punto de vista de derechos
humanos y con referencia especial a
las politicas de género y a los dere-
chos de las familias de las personas
con discapacidad, fue una de las
principales propuestas surgidas de
la reunién informal de ministros de
la UE, responsables de discapacidad,
celebrada el 19 de mayo en Zaragoza.

Los asistentes a la reunién, pre-
sidida por la ministra espafiola de
Sanidad y Politica Social, Trinidad
Jiménez, ven la necesidad de refor-
zar la vision de transversalidad y la
implicacién de las organizaciones
de la discapacidad en la generacion
de politicas. Asimismo, los ministros
consideran que hay que avanzar, pese
a la crisis, en la implementacién de
la Convencién de Naciones Unidas
sobre los derechos de las personas
con discapacidad y apoyar la nueva
estrategia de la Union Europea, sin
perjuicio de las estrategias nacionales.

Otra de las conclusiones a las que
llego6 la reunién informal de ministros
fue la necesidad de elevar el perfil
de los asuntos de discapacidad para
integrarlo en las politicas de la UE,
estableciendo conexiones claras entre
la nueva estrategia europea que se
va a desarrollar sobre discapacidad
y la estrategia 20.20. E incorporar la
discapacidad en todas las iniciativas
relevantes trasversales.

Finalmente, la reunion informal de
ministros decidié apoyar y lanzar la
iniciativa de “ciudad accesible”, que
en principio se desarrollara en el mes
de diciembre de este afio.
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actuar las administraciones publicas.
En este sentido, se evidencia la necesi-
dad de un marco regulador de la acce-
sibilidad a las telecomunicaciones que
armonizar esta cuestion en el resto de
Estados Miembros. En Espafia entrd
en vigor, el pasado 1 de mayo, la ley
7/2010 sobre accesibilidad audiovisual.

Se establecié la necesidad de
redefinir el concepto de servicios
universales, de adoptar medidas tras-
versales en las leyes que garanticen
la accesibilidad a las telecomunica-
ciones y a la sociedad de la infor-
macién. Lo importante, segiin los
asistentes a este taller, es identificar
necesidades sociales en el campo
de las telecomunicaciones y poten-
ciar el I+D+i, tomando ejemplo de
empresas que ya funcionan con
accesibilidad como criterio de dise-
fo de sus productos.

Otro de los puntos de debate
fue la participacién y la autonomia
personal en la nueva estrategia. Se
evidencid que seguramente éste es
uno de los objetivos mas dificiles de
alcanzar porque se relaciona, no solo
con cuestiones concretas de politicas
activas sino con la cultura y con el
conocimiento sobre el respeto y la
dignidad humana y los cambios de
percepciones son siempre los mads
dificiles de alcanzar.

DECLARACIONES:

Trinidad Jiménez, ministra de
Sanidad y Politica Social:
“Debemos sumar los esfuerzos para
que todos los ciudadanos encuentren
su lugar en la Europa de 2020. Este
es el momento idéneo para que en
la configuracién de la Nueva Agenda
Social en la Estrategia EU 2020, se
incorpore la discapacidad como prio-
ridad en el nuevo ciclo politico euro-

"

peo”.

Viviane Reding, vicepresiden-
ta de la Comision Europea y
Comisaria de justicia, Derechos

Fundamentales y Ciudadania:
“En la UE estamos creando una
estrategia transversal basada en la

Autonomia
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El papel del empleo y la auto-
nomia en la nueva estrategia debe
contemplarse desde la optica de la
integracion de las personas con dis-
capacidad en el mercado laboral,
que requiere incrementar, no solo
el niimero de personas que se incor-
poran, sino la calidad del trabajo
que desempenan. Hay que alcanzar
cuanto antes los objetivos. En este
sentido, en Espafa la estrategia global
de accion para el empleo comienza a
dar sus frutos. “En un momento en
el que se esta destruyendo empleo, las
personas con discapacidad han incre-
mentado su tasa de ocupacién en un
20% en el ultimo afio”. Asi lo asegurd
el secretario general de Politica Social
y Consumo, Francisco Moza.

En la UE, se debe trabajar en la
concienciacion en torno a los bene-
ficios que reporta la contratacion
de discapacidad, en el objetivo que
establece la estrategia 20-20 de alcan-
zar un 75% de ciudadanos de la
UE incorporados al mercado laboral,
objetivo ambicioso que no podria
cumplirse sin la incorporacion plena
de las personas con discapacidad.

Los datos nos dicen que, de los

60 millones de personas con discapa-
cidad en Europa, solo el 40% de las

igualdad de derechos y hemos desa-
rrollado estdndares de accesibilidad
desde la base y una nueva legisla-
cion sobre la no discriminacion en
el empleo”.

Francisco Moza, secretario
general de Politica Social y
Consumo:

“En la parte de la Europa 2020 hay
objetivos que significativamente van
a influir y van a mejorar las oportu-
nidades de las personas con discapa-
cidad en Europa. No sélo el objetivo
del empleo, en el que tenemos que
conseguir que el 75% de las personas
en edad laboral tengan posibilidad
de trabajar, sino porque por prime-

que se encuentran en edad activa tra-
bajan, mientras que en el resto de la
poblacién el porcentaje es del 64%.

“Si queremos que Europa aumen-
te su tasa de poblacion ocupada y
asegurar la estabilidad de todos sus
sistemas -incluida la proteccion social-
debemos responder con politicas
especificas y transversales que procu-
ren el acceso al empleo y a la educa-
cién”, subrayo Trinidad Jiménez.

Se ha constatado que la educa-
cion es un derecho fundamental y
comprende el derecho a recibir una
educacion de calidad y a atender las
necesidades individuales de todas las
personas. Debe por ultimo actuarse
decididamente con el fin de que las
personas con discapacidad tengan las
mismas oportunidades que el resto
de los ciudadanos porque estamos
hablando de derechos y libertades
fundamentales. En Espafa, hemos
alcanzado el 97% de escolarizacion
de menores con discapacidad en
nuestro sistema educativo.

En conclusion, La Conferencia
sobre discapacidad y autonomia
ha significado un paso adelante, y
va a ser muy util para el desarrollo
de buena parte de las estrategias
que se estan realizando par a mejo-
rar la calidad de vida de las perso-
nas con discapacidad en Europa.

ra vez se va a incluir el objetivo de
lucha contra la pobreza y la exclusién
social”.

Jaime Alejandre, director gene-
ral de Coordinacién de Politicas
Sectoriales sobre Discapacidad:
“Estamos justo en la definicién de
cuadl es el futuro de Europa y cual
gueremos que sea; no soélo porque
la estrategia europea 20-20 va a
definir cual es el futuro econémico
y social de Europa, sino porque
ademas estamos en el momento en
el que tenemos que llegar a nuevos
acuerdos en materia de discapaci-
dad una vez que la estrategia ante-
rior ha llegado a su fin".
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La Presidencia espanola de la
UE propone que 2012 sea el
“Ano del Envejecimiento Activo”

2012 sera el “Ano del Envejecimiento Activo” si prospera

la propuesta de la UE anunciada en el Consejo de Ministros
de Empleo, Politica Social, Salud y Consumo (EPSSCO) cele-
brado el 7 de junio, y en el que participaron tres ministros
espaiioles: Trinidad Jiménez, de Sanidad y Politica Social;
Celestino Corbacho, de Trabajo e Inmigracion; y Bibiana

Aido, de Igualdad.

os Estados se compro-
meten a desarrollar
mas medidas para que
las personas mayores
uedan disfrutar de
una mejor calidad de
vida, poniendo especial énfasis en
la prevencion de situaciones de
dependencia mediante una nutri-
cion adecuada, actividad fisica y
mental y una vida social activa.
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También se subraya la importan-
cia de la solidaridad intergeneracio-
nal. Ademas, durante la reunién
del EPSSCO se han adoptado
tres propuestas de la Presidencia
Espafiola de la UE en materia de
politica social:

Dentro del Ano de lucha con-
tra la pobreza y la exclusion social,
uno de los objetivos de la UE es
reducir la pobreza en 20 millones
de personas en los proximos 10
afnos. Se calcula que en la UE hay
80 millones de personas en situa-
cién de pobreza. Con este acuerdo

Conferencia sobre
envejecimiento activo y salu-
dable celebrada en Logroio

Enmarcado dentro de las actividades

desarrolladas por la Presidencia espano-
la de la Unién Europea, este encuentro ha
servido para poner en comun los aspec-
tos mas significativos del envejecimiento
activo y saludable en Europa y destacar
la importancia de la salud como base
para desarrollar un envejecimiento activo.

Texto: Inés’ Gonzalez
Fotos: M? Angeles Tirado
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sido presentar las buenas practicas
sobre envejecimiento a nivel europeo y elaborar
propuestas sobre actuaciones que puedan hacer-
nos avanzar en materia de envejecimiento activo
y saludable en los paises de la Unién Europea.

Después de esta Conferencia se van a
poner en marcha distintos planes de preven-
cion de la enfermedad y deterioro para mejorar
la calidad de vida y retrasar la aparicion de
enfermedades en las personas mayores, de
modo que las personas mayores disfruten de
un envejecimiento activo y una vida indepen-
diente. También se impulsara el desarrollo de
las relaciones y la solidaridad intergeneracio-
nales. Acompafada por el Secretario General
de de Politica Social y Consumo, Francisco
Moza, el Presidente de la comunidad riojana,
Pedro Sanz, y el Alcalde de la ciudad, Tomas
Santos, la Ministra destacé los cambios que
se estan produciendo en la poblacion euro-
pea y espafiola, gracias a los avances médi-
cos y cientificos, el bienestar econémico vy el
desarrollo de las politicas sociales.

Anne-Sophie Parent, directora de la
Plataforma Europea de Personas Mayores
(AGE), sefialé que no se va a poder lograr
un envejecimiento activo y saludable sin una
mayor solidaridad entre generaciones y que
tampoco se va a lograr un futuro justo para
todos, si no ayudamos a los mayores a seguir
estando activos y saludables: “ tenemos en
Europa una esperanza de vida mas larga y
eso es un logro muy importante, pero, al
mismo tiempo, sabemos que no todo el
mundo puede vivir una vida larga con buena
salud y con dignidad, y esto es un reto muy
importante”.
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se incorpora por primera vez esta
dimensién a la Estrategia europea
para el crecimiento y el empleo.

Asimismo, este acuerdo, impul-
sado por la Presidencia espafola
de la UE y que se incluye dentro
de la futura Estrategia EU2020,
incorpora la evaluacién de los pro-
gresos de cada pais en reduccion
de pobreza mediante unos indica-
dores cuantitativos comunes.

En el documento se piden
medidas concretas, especialmente
en materia de género, y el uso de
fondos europeos para facilitar el
desarrollo de estas medidas. De
igual modo, recoge el impulso de
los 10 principios bésicos comunes
de la Plataforma Integrada Europea
para la Inclusion de los gitanos.

También se ha aprobado una
resolucién del Consejo sobre dis-
capacidad. En el documento se res-
palda la decision que se adoptd en
la reunion informal de ministros
de Politicas sobre Discapacidad
-celebrada en Zaragoza el 19 de
mayo- para elegir cada afio la capital
europea de la accesibilidad, a través
de un sistema de valoracién similar
al que se utiliza para evaluar la cali-
dad de las playas. El texto aproba-
do introduce la discapacidad como
elemento transversal en el futuro
marco politico europeo y reconoce
la labor de las organizaciones de per-
sonas con discapacidad en Europa.

Por ultimo, Trinidad Jiménez
presentd las conclusiones de las
cuatro conferencias organizadas por
la Presidencia espafiola de la UE en
el 4ambito social: Inauguracion Ano
Europeo de Lucha contra la Pobreza
y la Exclusion Social (Madrid, 21 de
enero de 2010), II Cumbre sobre
Poblacion Gitana (Cordoba, 8 y
9 de abril), Conferencia Europea
sobre Envejecimiento Activo vy
Saludable (Logrofio, 29 y 30 de
abril), y Conferencia Europea sobre
Discapacidad y Autonomia Personal
a través del Empleo, la Educacion y
la Accesibilidad Universal (Zaragoza,
19 al 21 de mayo).

Jornadas sobre salud mental y
exclusién social en personas mayores

Se demandan nuevos
servicios para lograr
una mayor integracion

Hay que diseiar nuevos tipos de servicios para personas
mayores con problemas de salud mental, mas alla de los cen-
tros residenciales o la Psicogeriatria y prolongar, si es nece-
sario, las redes existentes para adultos mas alla de los 65
anos, si se quiere lograr una mayor integracion social. Estas
son algunas de las conclusiones de las Jornadas sobre Salud
Mental y Exclusion en personas mayores celebradas en la
sede central del IMSERSO a principios de mayo.

seguimiento de la salud mental.

MADRID/ ]J. Zamarro
Foto: M= Angeles Tirado
Es un modelo centrado en la enfer-

n este encuentro, medad mental, mas que en la promo-
inaugurado por cién de la salud mental, “que nece-
Nieves Santacruz, sita -segin Manuel Muifioz,
secretaria gene- profesor de la Facultad de
ral del Imserso, Psicologia de la Universidad
se analizo el Complutense y coordinador
modelo tradicional de aten- técnico de las jornadas- cami-
cién a personas mayores, de nar hacia un cambio de modelo
tipo asistencial y centrado en los servicios y recursos para
en la atencién a los défi- personas mayores. Modelo que
cits cognitivos asociados a incida en el envejecimiento acti-

las demencias, trastornos mentales
(depresion,..), en general con escaso
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vo y saludable, la autonomia personal
y la capacidad de obrar, la dignidad
como principios orientadores de la
actividad. Y que incluya la busqueda
activa, el papel del voluntariado, la
participacion de la persona mayor en
su propio proceso y en la planificacion
y organizacion de los recursos, el inter-
cambio intergeneracional dentro de las
estrategias generales de intervencion”.

La relacion entre la salud mental
y la exclusion social en las personas
mayores es tema de investigacion y
los ultimos datos aportados en estas
jornadas apuntan a un aumento del
riesgo de exclusion y de pérdida de
apoyo social a medida que aumenta
la edad. El aislamiento y la sole-
dad producen efectos psicoldgicos
y sociales que afectan a la exclusion.

Las investigaciones identifican este-
reotipos y sefialan la aparicion de estig-
ma relacionado con la enfermedad
mental y la vejez. En éste sentido se
remarca la necesidad de “repensar” los
servicios en funcion de aspectos relacio-
nados con la exclusion y el aislamiento,
evolucionar del modelo asistencial a
otro mds activo que asegure la continui-
dad de los cuidados y la coordinacion
entre servicios. Se apunta la necesidad
de programas de prevencion del sui-
cidio y una formacién especifica en
dependencia, salud mental y nuevas
intervenciones.
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Es necesario intervenir en los
aspectos positivos para mejorar el
bienestar y realizar nuevos estudios
sobre la salud mental de los mayores
y su relacion con otras variables como
el funcionamiento psicosocial o el uso
de recursos.

En las jornadas también se sefial6 la
importancia de la familia como partici-
pante activo en el tratamiento integral.
“Las familias -afirma Jos¢ M® Sanchez
Monge, presidente de FEAFES- juegan
un papel positivo en la rehabilitacion,
recuperacion y prevencion de recaidas
de su familiar. En Espana, el 88 % de
la atencion que reciben las personas
con enfermedad mental proviene de
las familias y allegados”.

En conclusién, a pesar de encon-
trarnos en un momento de crisis
econdmica que dificulta la aparicion
de nuevos recursos y/o la reforma
de los servicios existentes, estamos
en un momento estratégico.

Entre otras oportunidades pue-
den indicarse las siguientes: refor-
mulacion de la estrategia nacional de
salud (2010), Planes de discapacidad
y salud mental de las CCAA durante
los dos afios préximos, redefinicion
del alcance del Sistema de Atencion
a la Dependencia (SAD), momento
de planificacion del Centro Estatal
de Referencia para trastornos men-
tales graves.

Pexstderrhy

Eguina o

Nuevos acuerdos del
Consejo Territorial de la
Dependencia

El Consejo Territorial reunido el

1 de junio lleg6 a varios acuerdos de
importancia en relacion a la Ley de la
Dependencia, entre los que se pueden
citar la modificacién del baremo de valo-
racion de las personas dependientes, la
Guia de Buenas Prdcticas en materia de
Dependencia y el Reparto de Fondos en
funcion del cumplimiento de la Ley y de
las personas atendidas.

MADRID/Ministerio de Sanidad y Revista
Autonomia Personal

y Politica Social, Trinidad Jiménez,

se reunio el Consejo Territorial de la
Dependencia, donde se decidié garanti-
zar una evaluacion homogénea entre las
comunidades autébnomas, modificando el
baremo de valoraciéon de las personas
dependientes.

Entre las modificaciones que se apro-
baron estan:

o Laincor- mmm——
poracion
de la fre-
cuencia
con que
los soli-
citantes
pueden
realizar
deter-
minadas
tareas:
no es lo mismo no poder realizar una tarea
en algunas ocasiones que no poder realizar-
la la mayoria de las veces.

eLa mejora de los manuales de aplicacién.

ela inclusion de nuevos elementos en
la tabla de movilidad de la Escala de
Valoracion Especifica (EVE) de dependen-
cia para personas menores de tres afos.

Este nuevo baremo entrard en vigor
un afo después de la publicacion del Real
Decreto que lo modifica, tiempo que se
dedicara a revisar las guias y adaptar el
sistema. Las personas valoradas antes de
la entrada en vigor de este real Decreto no
tendran que ser nuevamente valoradas.

El Consejo Territorial de Dependencia
también acordé mantener el criterio esta-
blecido el 22 de enero de 2007 con las per-
sonas que tengan reconocido la pensién
de gran invalidez. Igualmente, se mantiene
la tabla de equivalencias para quienes ten-
gan reconocida la necesidad de asistencia
de tercera persona, estableciendo que se
reconozca el grado y nivel de dependencia
que resulte mas favorable.

Presidido por la ministra de Sanidad
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ACCESIBILIDAD

Servicios
para
mayores

Sanidad a distancia,
sanidad para todos

elefénica y Cisco han rea-

I lizado la primera demos-
tracibn de una solucion

de HealthPresence en Espafa,
una modalidad de telemedicina
que permite la realizacion de
diagnésticos de manera remota,
gracias a la utilizacion de video
de ultra-definicién, reduccion de
latencia punto a punto y utiliza-
cién de sonido en banda ancha.
Esta soluciéon permitira a los hos-
pitales y centros médicos ofre-
cer a sus pacientes consultas
con médicos, en su mayor parte
especialistas, situados en otros
paises ciudades y dificilmente
accesibles mediante una consul-
ta presencial.

®

nuevas investigaciones

Navegar
con el cerebro

| innovador siste-
Ema de navegacion

desarrollado por
la Universidad Miguel
Hernandez de Elche
aprovecha la actividad
cerebral para que los
usuarios con discapaci-
dades motoras puedan
navegar por Internet asi
como manejar el orde-
nador.
El sistema
utiliza las
sefiales

lnnovacion

electro-
Se trata de un encefalo- @
ejemplo mas de la graficas
utilizacion de las que soﬁ
TIC en el terreno recogidas Flsiet
A A z sistema
sanitario, ademas, ¥ mediante de la UMH
este tipo de_se5|o- electrodos facilita
nes se realizan a superficia- la nave-
través de una red | gacton y
es coloca- el uso del
segura que garan- dos sobre ordena-
tiza la confidencia- la cabeza dor a los
lidad de la comu- del : usuarios
n|CaCién el usuario con disca-
) . del orde- pacidades
www.telefonica.es nador. La motoras
I/l www.cisco.es inte ?fa 5
detecta
cuales son
Para saber las inten- ) P ]
. ciones del usuario en funcién del lugar en el que éste
mas: centra la vista en un teclado virtual que emite sefiales
De mayores luminicas a las que responde el cerebro. Estos estimu-

http://www.demayores.com/
Este blog mantiene informadas
a las personas mayores,

sobre todos aquellos temas
gue puedan ser de su interés,
recogiendo articulos sobre
nuevas tecnologias. Su autor,
de 71 afos, esta especializado
en la promocion de informacion
para mayores.

70 Autonomia

personal

los son identificados por el sistema con objeto de pro-
vocar que el ordenador responda a la orden dada por
el usuario. El objetivo final de la aplicacion, integrada
en el proyecto de investigacion “Control de Sistemas
TeleRobdticos mediante Interfaces Avanzadas para
personas Discapacitadas”, auspiciado por el Ministerio
de Ciencia e Innovacién”, es adaptar estos descu-
brimientos para el control de dispositivos robéticos

mediante seflales cerebrales.

www.umh.es
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Clics a demanda

ocalCLICK es una herramienta
une permite controlar el puntero

del raton con los sonidos emiti-
dos por el usuario. Los sonidos despla- T ——
zan el puntero en las cuatro direccio- , i~/ ok facilitan 1a
nes de la pantallay emulan el click y el tilizacion del ordenador
doble click izquierdos del raton con la atodos los colectivos
misma palabra o similar. De este modo,
las personas que padecen paralisis cerebral o bien que tienen
movilidad reducida podran utilizar el ordenador libremente.
El software, que, ademas, puede personalizarse de acuer-
do a las necesidades de cada usuario, es gratuito y de libre
distribucion a través de la web del proyecto COMUNICA,
liderado, entre otras entidades, por el Grupo de Tecnologias
de las Comunicaciones de la Universidad de Zaragoza y cuyo
objetivo es poner toda la investigacion realizada en materia
de tecnologias del habla a disposicion del entorno educativo.
VocalCLICK es sélo una de las ayudas técnicas que Comunica
pone a disposicion de los usuarios a través de su pagina.
La herramienta se ha desarrollado con la colaboracion de la
Asociaciéon de Paradlisis Cerebral y Afines de Huesca (APACE)
y la Coordinadora de Asociaciones de Discapacidad (CADIS).
http://dihana.cps.unizar.es/~alborada/informacion.html

Integracion en el aula para las perso-
nas con discapacidad auditiva

de las nuevas tecnologias dentro y fuera del aula

(APEINTA)”, desarrollado por la Universidad Carlos
IIl de Madrid, se ha hecho con el Premio de Investigacion
en Deficiencias Auditivas 2009 que cada afio entrega la
Confederacion Esparfiola de Familias de Personas Sordas
(FIAPAS).
El proyecto apuesta por la completa integracion de los nifios
con discapacidades auditivas en los entornos educativos y
se basa en la utilizacion en el aula de pantallas digitales en
las que se reproduce el subtitulado o la transcripcién auto-
matica de la voz del profesor. Asimismo, los alumnos pueden
escribir sus preguntas, por ejemplo, en su teléfono movil, y, a
través de un servidor, lanzarlas en el transcurso de la clase.
En la medida, que s6lo un 1% de las personas que padecen
algun tipo de discapacidad tienen estudios universitarios, el
desarrollo de herramientas capaces de facilitar su acceso a
la educacion se convierte en una prioridad, que forma parte
de una cadena en la que debe comenzarse por el diagnésti-
co precoz, la mejor dotacion de recursos y la accesibilidad a
la informacién y a la comunicacion en el entorno educativo.
www.uc3m.es

EI proyecto “Apuesta por la ensefianza inclusiva. Uso

‘ ‘ 070-073accesibilidad.indd 71 @

Autonomia
personal

14/07/10 13:12 ‘ ‘



ACCESIBILIDAD

Servicios
para
mayores

Sistema operativo

made in Spain

SIESTA (Sistema Integrado de
Servicios y Tecnologias de Apoyo)
es el nuevo sistema operativo, basa-
do en software libre, desarrollado
por la Universidad de Cérdoba con
objeto de prestar a los mas mayo-
res una triple funcion: convertirse
en el compafero ideal para los
momentos de ocio, incrementando
las posibilidades
de comunicacion
de este colectivo;
dirigir el control
de los dispositi-
vos del domici-
lio; y desarrollar |
aplicaciones de
teleasistencia y caracter médico.

El sistema se integra en un nuevo
ordenador, el iFree Tablet, un PC
que sale a la venta en mayo con un
precio que oscila entre los 300 y 400
euros, con un kilo de peso, pantalla
tactil y disco duro de 160 gigas. Esta
equipado para interactuar para tele-
vision y radio por Internet, control
domeéstico de dispositivos digitales
del hogar y un sistema comunitario
de difusion de eventos por Internet.
www.ifreetablet.com y www.uco.es

Vodafone Auro,
solo para mayores

Vodafone Auto es un teléfono
desarrollado  especificamente
para la tercera edad, con presta-
ciones ajustadas a sus necesida-
des. Lanzado recientemente por
el operador de telefonia movil, el
terminal no tiene coste alguno de
adquisicion, aunque si un contrato
de permanencia de 18 meses con
la compafia y un consumo mini-
mo de nueve euros mensuales.

®

Ciudades accesibles
a través de internet

cidad es el objetivo que persigue el portal www.

libredebarreras.es, creado por BJ Adaptaciones,
una iniciativa que permite a este colectivo localizar
espacios adaptados y denunciar barreras arquitectoni-
cas. La pagina funciona sobre un mapa virtual donde
el usuario puede localizar posibles barreras arquitecto-
nicas, asi como aparcamientos reservados y comercios
adaptados. Del mismo modo, los visitantes del portal
pueden registrarse e indicar obstaculos conocidos por
ellos, pudiendo proyectarse rutas accesibles gracias a
esta informacion.
Por ahora, la iniciativa funciona en Granada, pero hay
solicitudes de otras Comunidades Autdbnomas, como
Euskadi, Catalufa o Extremadura, que se atenderan en
breve.
www.libredebarreras.es

Facilitar la movilidad de las personas con discapa-

Primeros decodificadores

TDT accesibles

s una iniciativa pionera. Se trata del nuevo sis-
Etema desarrollado por el Ministerio de Industria,

Turismo y Comercio, a través del Instituto Nacional
de Tecnologias de la Comunicacién (INTECO), que per-
mite a los fabricantes de decodificadores de Television
Digital Terrestre incorporar en los equipos un software
que facilita multiples funciones en materia de accesibi-
lidad, como ayuda a la navegacion por voz, tonalidades
de alto contraste, tamafos de fuente, etcétera. Los
decodificadores se convierten, asi, en accesibles, una
medida de la que se beneficiaran las 10.000 personas
con discapacidad visual que
existen en Espafia, asi como
hasta 7.000.000 de personas
mayores.
En el proyecto han partici-
pado CERMI la Once y la
Confederacion Espafiola de

lnnovacion

El reverso del mévil estd equipa-
do con un botén que cuando se B~
pulsa marca autométicamente a ey
los servicios de emergencia, de
modo que el usuario puede rea-
lizar una llamada segura en una
situacion de urgencia. Es posible
seleccionar tres nimeros de mar-

cado rapido.

Autonomia
personal

Familias de Personas Sordas
(FIAPAS). Por esta aplicacion,
I Inteco ha recibido el premio
Dintel Alta Direcciéon 2010

a la "Funcidn Social de la
Tecnologia”, otorgado por la
Fundacion Dintel.
www.inteco.es
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Fiapas y Teléfonica
trabajan en el disefio
para todos

de Familias de Personas

Sordas (FIAPAS) y Telefonica
impulsaran la accesibilidad en la
Sociedad de la Informacién a
raiz de la firma de un acuerdo
que plantea tres grandes lineas
de trabajo: la sensibilizacién de
la sociedad y de los proveedo- |
res de telecomunicaciones de
la necesidad de promover el
disefio universal, la integracion
laboral de este colectivo y el desarrollo de ofertas
comerciales especificas para personas con disca-
pacidad auditiva a partir del asesoramiento de

@ FIAPAS

En este Ultimo marco de actuacién, se fomentara
la comercializacion de productos, servicios, tarifas
y paquetes adaptados a los problemas de accesi-
bilidad de este grupo, asi como el desarrollo de
estudios, codigos técnicos y proyectos piloto que
favorezcan el disefio para todos.
www.fiapas.es // www.telefonica.es

La Confederacion Espafola

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO)
ha sido galardonado con el Premio Institucional FEBHI
2010 a la Administracion Publica. La Federacion
Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia
(FEBHI) es la organizadora del Certamen de Premios
Instituciones, que este ano llega a su segunda edicion.
Al acto de entrega de Premios, celebrado en Madrid

a finales de junio, asistieron las personas y entidades
galardonadas en cada una de las seis categorias
existentes por su apoyo a la Federacién y a las
entidades miembros a lo largo del ultimo ano. Por parte
del IMSERSO, su secretaria general, Nieves Garcia
Santacruz, fue la encargada de recoger el premio
otorgado al Instituto.

Autonomia
personal
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Mas de 600.000 personas son atendidas por
el Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia

Los ultimos datos publicados a fecha 1 de julio de 2010 seiialan que 614.750 personas
son beneficiarias con prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia. En estas pdginas aportamos informacion estadistica del Sistema.

Personas beneficiarias por sexo

MADRID/ RAP

a Ley de Dependencia
(O] configura el derecho a la
atencion de las personas
en situacion de depen-
dencia como un nuevo
derecho de ciudadania, un derecho
de acceso en igualdad a elementos
esenciales para la vida auténoma de
muchas personas, para su dignidad,
un derecho de cuya directa signifi-
cacion para la vida de sus titulares
es inherente a la dignidad de las
personas y al libre desarrollo de la
personalidad. Personas beneficiarias por tramo de edad
Toda la sociedad espafiola ha aag004
ido poniendo uno tras otro los pel-
dafios para alcanzar esta meta: los | 350000
sindicatos y los empresarios, con
el acuerdo que sirvié de base para | 300.000
elaborar la Ley y a los cuales se le

67%

*_Porcentaje calculado sobre datos conocidos,obviando los datos sin especificar.

deben las piezas claves del sistema; | 250.000
las organizaciones mas representati-
vas de las personas mayores y de las | 200.000 S

personas con discapacidad, que con
paciencia y teséon han hecho ver la | 150.000
realidad a la que se enfrentan cada

dia las personas en situacion de | 100.000 35.180
dependencia. 140s 21233 19.320 22.484 20.071
Las prestaciones del Sistema 50.000
para la Autonomia y Atencién . -— .- . -
. . -
a la Dependencia (SAAD), tie- a
nen como ﬁnahdad promover 13 menores de 3 3ai8 19 a 30 31 a45 46 a 54 55 a 64 65a 79 80y +

autonomia personal y mejorar la

Autonomia
personal

074-075SISTEMASDEPENDENCIA.indd 74 @ 08/07/10 04:47 ‘ ‘



calidad de vida de las personas, en
atencion a sus dificultades para la
realizacion de las actividades basi-
cas de la vida diaria, en un marco
de efectiva igualdad de oportuni-
dades y de acuerdo con los objeti-
vos de facilitar una existencia auto-
noma en su medio habitual, todo
el tiempo que desee y sea posible
y proporcionar un trato digno en
todos los ambitos de su vida perso-
nal, familiar y social, facilitando su
incorporacion activa en la vida de
la comunidad.

El Sistema para la Autonomia
y Atenciéon a la Dependencia
(SAAD) se sustenta en el respeto
al marco competencial establecido
constitucional y estatutariamente
y en la colaboraciéon, cooperacién
y participacion de las distintas
Administraciones Publicas intervi-
nientes.

A 1 de julio de 2010, el name-
ro de solicitudes presentadas en
toda Espafa es de 1.377.655 y los
dictimenes acumulados relativos
a expedientes en vigor ascienden
a 1.241.985, encontrandose infor-

macién en el SISAAD de todas

las Comunidades Autéonomas.
Cuantitativamente la Comunidad
de Andalucia también es la

que cuenta con mas solicitudes
(379.376) y dictamenes emitidos
(339.375).

El nimero de personas benefi-
ciarias con prestaciones asciende
a 614.750, de las cuales, mas de
la mitad (55 %) son mayores de
80 afos.

Andalucia es la comunidad
autdénoma que cuenta con mas per-
sonas beneficiarias de prestaciones
con 171.011, seguida por Catalufia
(106.611) y Castillay Leon (44.485).
Todos los datos relacionados con
el Sistema para la Atencidon a la
Dependencia (SAAD) pueden con-

sultarse en

‘ ‘ 074-075SISTEMASDEPENDENCIA.indd 75

Personas
AMBITO TERRITORIAL || Poblacion CCAA @) || beneficiarias con
prestaciones
%
Ne % Ne poblacion

CCAA
Andalucia 8.302.923 17,76 171.011 2,06
Aragoén 1.345.473 2,88 23.427 1,74
Asturias (Principado de) 1.085.289 2,32 13.141 1,21
Balears (llles) 1.095.426 2,34 8.769 0,80
Canarias 2.103.992 4,50 7.947 0,38
Cantabria 589.235 1,26 12.157 2,06
Castillay Ledn 2.563.521 5,48 44.485 1,74
Castilla-La Mancha 2.081.313 4,45 33.232 1,60
Catalunya 7.475.420 15,99 106.611 1,43
Comunitat Valenciana 5.094.675 10,90 36.123 0,71
Extremadura 1.102.410 2,36 15.914 1,44
Galicia 2.796.089 5,98 31.649 1,13
Madrid (Comunidad de) 6.386.932 13,66 38.088 0,60
Murcia ( Region de) 1.446.520 3,09 20.718 1,43
Navarra (Comunidad Foral de) 630.578 1,35 8.233 1,31
Pais Vasco 2.172.175 4,65 34.705 1,60
Rioja (La) 321.702 0,69 6.955 2,16
Ceuta y Melilla 152.134 0,33 1.585 1,04

[TOTAL || 46.745.807 100,00 || 614.750 1,32 |

(1) Cifras INE de poblacion referidas al 01/01/2009. Real Decreto 1918/2009
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activos

CRE DE BURGOS

La ministra de Sanidad y Politica Social, Trinidad Jiménez, inauguré
en Burgos el pasado mes de septiembre, el Centro de Referencia
Estatal, CRE, de Enfermedades Raras, dependiente del IMSERSO, un
centro que se ha realizado, segiin expresé la ministra, gracias al impulso y al
esfuerzo de las asociaciones, familias y profesionales que han
conseguido que esto sea una realidad.

La ministra de Sanidad y Politica Social, descubriendo la placa del CRE de Burgos

UN CENTRO
DE ENFERMEDADES
POCO COMUNES

Burgos/Cristina Farifias
Fotos:M2Angeles Tirado

a ministra, acompafiada de otras autori-

dades descubrié la placa e hizo un reco-

rrido por las dependencias del Centro.

Posteriormente, se dirigié al salén de

actos donde la esperaban representantes
de las asociaciones de enfermedades raras y familias
donde se procedi6 a su presentacion por parte del
director del centro, Miguel Angel Ruiz.

El centro es pionero en atencidn a personas con
enfermedades raras y a sus familias, asi como en
investigacion y en formacion de cuidadores y pro-
fesionales especializados.

“Es para mi motivo de una enorme emocién y
satisfaccion el tener la oportunidad de inaugurar
oficialmente este Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus
Familias”, expreso la ministra de Sanidad y Politica
Social, al inicio del acto.

Trinidad Jiménez destacé la importancia de
compartir con los afectados algtin rato para ver de
forma intensa cual es su realidad.

Asimismo, la ministra resalté que ha sido un
esfuerzo de compromiso y voluntad politica de
avanzar en unas enfermedades a las que no se ha

Autonomia
personal
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dedicado suficiente tiempo y recursos para detectar
precozmente el tratamiento, de realizar el diagnosti-
co precoz de unas enfermedades que no se han teni-
do en cuenta durante muchos afios, que no se han
tenido en cuenta en la investigacién, que se va a tra-
tar de mejorar la calidad de vida, y que estas 7.000
enfermedades que estin registradas como raras sean
tratadas como cualquier enfermedad en el Sistema
Nacional de Salud.

En Espafa, se calcula
que hay 3 millones de per-
sonas que estdn afectadas
por alguno de este tipo de
enfermedades y mads de
30 millones de personas
estan afectadas por estas
enfermedades en Europa.

“El 3 de junio se
aprobé por parte del
Ministerio de Sanidad
y Politica y Social con
todas las Comunidades
Auténomas, la Estrategia
de Enfermedades Raras
que significa que con inde-
pendencia del territorio en
que se viva se va a recibir
un tratamiento especifico
de su enfermedad”, afirmé
Trinidad Jiménez.

Esta Estrategia es pione-
ra en Europa y abarca la
prevencion y deteccion pre-
coz, la atencion sanitaria y
socio-sanitaria y, el impulso
a la investigaciéon y forma-
cién e informacién para
los profesionales y perso-
nas afectadas y sus familias.

Esta Estrategia se enmarca dentro del Plan
Calidad del Sistema Nacional de Salud, una herra-
mienta de coordinacién para todo el Sistema
Sanitario.

“Queremos que haya una atencion integral y
una vision multidisciplinar para dar un tratamien-
to adecuado a cada enfermedad sefialo la ministra.

Ademas destaco el gran esfuerzo que esta rea-
lizando en investigacion, coordindndose con los
centros de investigacion de la Union Europea.

Concluyé el acto de inauguracion con la inter-
pretacién a violonchelo de unas piezas musicales
por Alejandro Yebenes, un chico afectado de ani-
ridia, y por ultimo Trinidad Jiménez firmé en el
Libro de Actas del Centro.

La ministra intercambiando impresiones con el personal del
centro, en presencia de autoridades

activos

VISION GENERAL

Las enfermedades raras identificadas son mas
de siete mil, pero la prevalencia en niumero de per-
sonas afectadas es escasa, por lo que no se les ha
prestado la debida atencion.

Ademis, se distribuyen de forma muy disper-
sa en las diferentes Comunidades Auténomas,
sin embargo, de mane-
ra agrupada, todas las
personas enfermas vy
sus familias forman
un grupo importante
de poblacion espanola
discriminada.

Se trata de un
amplio colectivo de
personas que padecen
dificultades especifi-
cas en el acceso a los
diagnosticos y pruebas
bioldgicas, a los dis-
positivos médicos, a
tratamientos farmaco-
logicos, a la atencién
social y a los apoyos en
la escuela entre otros
servicios.

Una de las iniciati-
vas que ha puesto en
marcha el Ministerio
de Sanidad y Politica
Social es este Centro
de Referencia, ya que
lo que pretende el
Ministerio es el acce-
so a los dispositivos
sociales, educativos y
sanitarios y la plena
participaciéon de estos ciudadanos, promover la
colaboracién entre los interesados e impulsar la
investigacion, la informacion y la creacion de dis-
positivos especificos para incrementar su calidad

de vida.
OBJETIVOS

Los objetivos del Centro se pueden resumir en los
siguientes:

e Promover en todo el territorio del Estado y
a nivel internacional el desarrollo, la innovacién
y optimizacion de los recursos para las personas
con enfermedades raras y la cualificacion de los
profesionales que trabajan con estos colectivos.
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e Prestar apoyos y servicios de alta especializa-
cidon que sirvan de referencia a los demas recursos
del sector y facilitar informacion y asistencia técni-
ca a las Administraciones Publicas, Instituciones,
Entidades Publicas y Privadas, profesionales y otras
personas interesadas en la atencidon sociosanitaria
y en la participacion social de las personas con
enfermedades raras y de sus familias.

e Poner a disposicion de las familias y cuidadores
y de las personas con enfermedades raras servicios
de orientacién y apoyo, servicios de formacién
y entrenamiento en
cuidados, servicios
intensivos de reha-
bilitacion, asi como
servicios de residencia
para periodos de des-
canso.

DESCRIPCION

El Centro de
Referencia Estatal de
Atencion a Personas
con Enfermedades
Raras y sus Familias,
se configura como un
centro avanzado en
la promocion, desa-
rrollo y difusion de
conocimientos, expe-
riencias innovadoras
y métodos de aten-
cién a personas con
enfermedades raras, y
como centro de alta
especializacién  en
servicios de apoyo a
familias y cuidadores
y en servicios de pre-
vencién, promocion
de la autonomia per-
sonal y participacién social de las personas con
dichas enfermedades.

El centro tiene una doble mision:

e Como centro de Referencia tiene encomen-
dadas funciones de coordinacién, investigacion,
innovacién, formacién de profesionales, divul-
gacion y sensibilizacién, apoyo a otros recursos y
otras que se iran desarrollando, destinadas a profe-
sionales, instituciones, familias y asociaciones.

e Como centro especializado en la atencion de
personas con enfermedades poco comunes y sus
familias pondra en marcha distintos programas de

®

Trinidad Jiménez durante su visita al centro se interesé por el
trabajo que realizan los usuarios

activos

atencion y apoyo a familias y cuidadores y a personas
con diferentes enfermedades raras desde un enfoque
sociosanitario con el fin de mejorar su calidad de
vida e integracién social.

El Gobierno ha destinado mas de 13 millones de
euros para la construccion de este Centro.

SERVICIOS

El Centro de Referencia Estatal de Atencién a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias
se estructura en
torno a sus Servicios
de Referencia y de
Atencién Directa.

Los Servicios
de Referencia del
Centro se plantean
COMO Trecursos espe-
cializados en la inves-
tigacion, el estudio y
conocimiento de las
enfermedades raras,
asi como en la for-
macion de los pro-
fesionales que traba-
jan en este sector y
en la difusion de sus
conocimientos para
mejorar la situacion
de estas personas y sus
familias cuidadoras.

Se crean con la
finalidad de ofrecer
en todo el territorio
espafiol la informa-
cion, el asesoramien-
to, la formacion, el
apoyo y el impulso
necesario para la
optimizacién de la
atencion a estas per-
sonas en términos de calidad, innovacion y adecua-
da gestién del conocimiento. Pretenden, por tanto,
apoyar la mejora de la calidad de vida y la plena
integracion como ciudadanos de las personas con
enfermedades raras.

El Centro de Referencia podra establecer con
otras entidades publicas o privadas colaboraciones
para impulsar investigaciones, programas especifi-
cos y proyectos de atencién a los afectados y sus
familias. Las instituciones con las que se establez-
can convenios tendran la consideracién de Centros
Asociados al Centro de Referencia.

Autonomia
personal

‘ ‘ 076-081Centros.indd 78

25/06/10 11:08 ‘ ‘



%‘

no y fines de semana,
donde estas personas
puedan participar vy
compartir impresio-
nes con otras personas
enfermas y sus familias
asi como con los profe-
sionales y expertos en
la materia que se trate.

El Centro orga-
nizarda programas
de Respiro Familiar
donde las personas
con problema simila-
res, puedan participar
en actividades forma-
tivas, educativas y de
ocio que les estimu-
len y les permita salir
de la rutina diaria.
Estas estancias, a su

de su tarea habitual.

Con los Servicios de Atencion Directa se trata
de poner a disposicién de las familias, cuidadores
y de las personas con enfermedades raras una
serie de servicios especificos que llevaran a cabo
actividades durante todo el afio, incluso en vera-

vez, permitirdn a las familias tener un descanso

activos

El centro pretende Ia mejora de Ia calidad de vida y Ia
integracion de los usuarios

CRE DE BURGOS

Con el objeto de prestar asesoramiento técnico
y establecer cauces de colaboracion en el desarrollo
de los restantes programas, se estableceran progra-
mas dirigidos a Ongs.

La metodologia de trabajo de estos servicios

sera flexible, constitu-
yéndose grupos homo-
géneos, por enfermeda-
des raras similares, en
funcion del estadio de
la enfermedad y de la
edad de los afectados.
El CRE de
Burgos dispone de
Servicios de Atencién
Sociosanitaria, que se
prestan en régimen de
dia con el objetivo de
atender las necesidades
basicas, de rehabilita-
cion y socioculturales
de las personas con
enfermedades raras del
entorno a efectos de
mejorar su desarrollo
y/o de alcanzar o man-

tener el mayor nivel posible de autonomia perso-

nal, asi como de apoyar a las familias o cuidadores.

ENFERMEDADES RARAS, PREVALENCIA

Las enfermedades raras son aquellas que tienen una baja frecuencia de aparicion en la
poblacién, cuando es menor a 1 caso por 2.000 personas. Existen mas de 7.000 enfermedades
raras y entre ellas se da una gran hetereogeneidad en cuanto a presentacién, edad de aparicion,
sintomas y niveles de deficiencia y discapacidad a las que pueden dar o no lugar.

Estas enfermedades tiene ciertas caracteristicas comunes:

« Aparecen con baja frecuencia.

« Presentan mucha dificultades diagnosticas y de seguimiento.
« Tienen un origen desconocido en la mayoria de los casos.

« Conllevan multiples problemas sociales.

« Existen pocos datos epidemioldgicos

« Plantean dificultades en la investigacion debido a los pocos casos
« Carecen en su mayoria de tratamientos efectivos.
En cuanto a sus causas, la mayoria de las enfermedades raras aparecen en la edad pediatrica,
como consecuencia de enfermedades genéticas y la presencia de anomalias congénitas.

No obstante, la prevalencia es mayor en los adultos que en los nifios, debido a la excesiva
mortalidad de algunas enfermedades infantiles, como malformaciones o enfermedades
genéticas graves y también por la influencia de ciertas enfermedades cuya edad de aparicion
es mas tardia como ciertas patologias autoinmunes, la esclerosis lateral amiotrofica o
enfermedades genéticas del tipo de la enfermedad de Huntington, entre otras.
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activos

La ministra de Sanidad y Politica Social, Trinidad Jiménez, inauguré el
Centro de Dia de Alzheimer en Onda (Castellén), en un
acto al que también asistieron, entre otros, el secretario general de Politica
Social y Consumo, Francisco Moza; el alcalde
de Onda, Enrique Navarro; y el presidente de la Asociacion de Familiares
de Enfermos de Alzheimer de Castellon (AFA Castellon) y
de la Confederacion Espariola de Familiares de Enfermos de Alzheimer vy
otras Demencias (CEAFA), Emilio Marmaneu.

Trinidad Jiménez agradecio la labor de AFA Castellon y de CEAFA,
por su impulso para la construccion de este centro. Igualmente, la
ministra destacé que CEAFA representa a mds de 200.000 familias,
78.000 socios, casi 300 asociaciones y 3.000 trabajadores.

Madrid/MSPS y RAP

A.F.A CASTELLON ,
s s s e ik e W

www.alacastellon.org
alicastellemaficastellonorg

Intervencion de Trinidad Jiménez durante el acto inaugural

UN CENTRO |
DE ESTIMULACION
COGNITIVA
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| Ministerio de Sanidad y Politica

Social concedié en los dos ultimos

afios una subvencion de 700.000

euros para obras a la Asociacion

de Familiares de Enfermos de
Alzheimer de Castellén: de los cuales, 300.000
han sido destinados a edificacion del Centro
de Dia de Onda.

Cada afio se detectan en el mundo mas de
4,6 millones de casos de Alzheimer. En Europa
hay méas de 7 millo-
nes de personas diag-
nosticadas, de los que

alrededor de 600.000

viven en Espana.
FUNCIONAMIENTO

El Centro de Dia
de Alzheimer de
Onda tiene una capa-
cidad de 30 personas,
todos ellos enfermos
de Alzheimer y otros
trastornos relaciona-
dos (otras demencias
degenerativas) ya diag-
nosticadas. El centro
cuenta con un equipo
interdisciplinar, inte-
grado por profesiona-
les médicos, psicologos, terapeutas y trabaja-
dores sociales. Los pacientes se beneficiardn
de la combinacién de los cuidados de estos
profesionales y las ventajas de la residencia
en el entorno familiar. Esta combinacién tam-
bién ayuda a rentabilizar y mejorar el apro-
vechamiento de los recursos socio-sanitarios.

Cada paciente tendrd un plan de atencién
individualizado. Estos planes incluirdn aten-
cion médica, terapias de estimulacién cognitiva
y fisioterapia, asi como actividad fisica, juegos
sociales, musicoterapia, jardineria y una larga
lista de actividades.

El edificio estd concebido para facilitar la
autonomia y la seguridad fisica de los usuarios.
Ademas, cuenta con un espacio exterior que
permite a las personas con Alzheimer y otras
demencias pasear con seguridad. Con el centro
de Onda, son cuatro las instalaciones en la pro-
vincia de Castellén que trabajan para paliar los
efectos degenerativos del Alzheimer, asi como
para contribuir a la mejora de la calidad de vida
de los enfermos y familias.

La ministra de Sanidad y Politica Social posa con autoridades y
responsables del Centro de Onda

activos

CENTRO DE ALZHEIMER DE ONDA (CASTELLON)

El Ministerio de Sanidad y Politica Social
concedié en los dos ultimos afos una sub-
vencion de 700.000 euros para obras a la
Asociacion de Familiares de Enfermos de
Alzheimer de Castellén: de los cuales, 300.000
han sido destinados a edificaciéon del Centro
de Dia de Onda. Cada afo se detectan en
el mundo mas de 4,6 millones de casos de
Alzheimer. En Europa hay mas de 7 millones de
personas diagnosticadas, de los que alrededor

de 600.000 viven

en Espana.

EL GOBIERNO
COMPROMETIDO
CON EL
ALZHEIMER

El Gobierno esta
desarrollando dife-
rentes lineas de
actuacion relaciona-
das con el Alzheimer
y otras enfermedades
neurodegenerativas:

¢ El Sistema de
Atencion a la Depen-
dencia, que ya estd
atendiendo a mas de
500.000 personas.

¢ El Centro Estatal
de Referencia sobre Alzheimer, en Salamanca. Se
trata de un centro sociosanitario pionero, especia-
lizado en investigacion, andlisis, conocimiento, eva-
luacién y formacién sobre el Alzheimer y atencion
a las personas afectadas.

e Lainversién de 16 millones de euros para
investigaciéon relacionada con esta enferme-
dad.

e La canalizacion de esfuerzos a través de
plataformas cientificas integradas por exper-
tos, como “Alzheimer Internacional 20117,
que pretende generar e intercambiar ideas
para consolidar un programa europeo contra
el Alzheimer.

e La promocién de politicas de envejeci-
miento activo y saludable, como los programas
de turismo social, que retrasan y atentan la
aparicion de enfermedades neurodegenerati-
vas.

e El refuerzo de las entidades que trabajan
para dar a conocer esta enfermedad y para
mejorar la calidad de vida de las personas que la
sufren y sus familiares.
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Numerosos expertos

y profesionales de las
Nuevas Tecnologias
aplicadas a la salud de
los cinco continentes se
reunieron para debatir

la importancia y la evo-
lucion de la aplicacion
de éstas en el campo de
la salud con el objetivo
de que la e-Health fuera
un instrumento de inte-
gracion en las politicas
europeas, contribuya al
crecimiento econéomico, a
la innovacion tecnolagica,
el empleo y a la cohesion
social de la Union.

Una conferencia que
inauguro la ministra de
Sanidad y Politica Social,
Trinidad Jiménez, en
Barcelona, el pasado mes
de marzo, con motivo de
la Presidencia Espanola de
la Union Europea.

BARCELONA/Cristina Farinas
Fotos:e-Health
a Conferencia la
organizd conjunta-
mente la Presidencia
Espafiola de la UE,
la Comisién Europea
y la Generalitat de
Cataluna. eHEALTH
2010 nace con el
afin de coordinar
entre los distintos paises de la
Union Europea la informatica
aplicada a la salud. El objetivo
prioritario del evento consistié en
debatir como se pueden imple-
mentar soluciones de healthcare
para impulsar sistemas y equipos
que sean modernos y hacer frente
a los retos sanitarios de Europa.
Por primera vez, la High Level
e-health Conference tuvo lugar
conjuntamente con la conferencia
y exposicion de lideres en Europa
en TI de la Salud, la World of
Health IT(WOHIT). Esta colabora-
cién presentd un programa con los
principales responsables politicos
europeos, la Comision Europea y
los profesionales del sector.
Los expertos procedian de los
cinco continentes, tanto del sec-
tor publico como del privado, y

Autonomia
personal

‘ ‘ E health.indd 82

Los equipos y sistemas modernos hacen frente a los retos sanitarios

Conferencia de Alt

APUESTA POR LAS NUEVAS TECNC

ncia ES
NIVEL

v _\'.n'! | Presi'de

i : L0
: RENCIA DEA i
:ftﬁm. 15-18 Marzo 7010

@ 08/07/10 17:42 ‘ ‘



‘ ‘ E health.indd 83

disertaron sobre las iniciativas mds
recientes, realidades, de expectativas
y el impacto de las TICS en la salud.

En este sentido se hablé de la
historia clinica electrénica, la pres-
cripcion electronica de farmacos, la
telemedicina, las conexiones y apli-
caciones de dispositivos inalambri-
cos o la teleasistencia de enfermeda-
des cronicas, y también se reflexiond
sobre los retos e incertidumbres que
se plantean en cuanto a la seguridad
y confidencialidad ante una gestion
masiva e intensiva de datos genéticos
y sanitarios, y sobre la tipologia de
las soluciones que se estan aplicando
en este campo.

Los aspectos tecnoldgicos y
estructurales tuvieron también una
fuerte presencia, asi como el disefio
de politicas sanitarias para desplegar
e implementar las TIC, sabiendo
que éstas son instrumentos para con-
tribuir a la sostenibilidad de los sis-
temas sanitarios y al mantenimiento
de la calidad de la asistencia que los
ciudadanos deben recibir.

Las TICS no solo afectan a los sis-
temas sanitarios a nivel estructural,
sino que también tienen un impacto
en el trabajo de los profesionales
sanitarios. Por este motivo, también
se debatieron diversas iniciativas
para incrementar su formacion y
sus competencias en este ambito y
son de gran ayuda en el campo de
la investigacion y para los investiga-
dores.

Otro de los servicios que ofrecen
las TICS comprenden las soluciones
a los grandes retos actuales en salud,
como el envejecimiento de la pobla-
cién en los paises desarrollados, el
incremento de la prevalencia de pro-
blemas de salud mental a causa de
una mayor esperanza de vida, los
pacientes cronicos que requieren
asistencia sanitaria continuada, las
pandemias, los brotes de enfermeda-
des infecciosas, etc...

La eHealth es también un motor
de innovacion e impulso econémico.
A través de las compaiias tecnoldgi-
cas se conocieron las iniciativas que
se estan llevando a cabo desde los
ambitos gubernamentales y empresa-
riales, cudles son las oportunidades
de negocio,si hay portales sanitarios
de éxito y qué impacto tienen para la
salud conceptos como la web 2.0, las
redes sociales o el networking.
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Todo esto contribuye a
que el ciudadano se sitte
en el centro del sistema sani-
tario. Un sistema que, gracias a las
TICS, proporcionara herramientas e
informacion para que sus ciudadanos
se relacionen con el sector sanitario
de una manera fluida y se hagan mas
responsables de su salud.

En la Declaracion de la Conferencia
de la Cooperacion Europea sobre
eHealth adoptada el 5 de marzo de
2010 se reconoce que las tecnologias de
la informacion y la comunicacion(TIC)
para la Salud, eHealth, contituyen una
herramienta que permite mejorar la
calidad y la seguridad del paciente,
modernizar los sistemas nacionales de
asistencia sanitaria, aumentar su efi-
ciencia y lograr que se adapten mejor
a las necesidades individuales de los
ciudadanos, pacientes y profesionales
sanitarios, asi como a los desafios de
una sociedad envejecida.

La Conferencia de Alto Nivel
contd con la participacién de varios
ministros de Sanidad de la UE y
secretarios de Estado europeos, asi
como con la de la comisaria europea
de la Agenda Digital, Neelie Kroes y
el comisario de Sanidad y Consumo,
John Dalli. Participaron también el
presidente de la Generalitat, José
Montilla y la consejera de Sanidad de
Catalufia, Marina Geli, entre otros
representantes autonomicos.

DECLARACION EUROPEA

Como prueba de este interés en
impulsar la sanidad digital en Europa,
los ministros de Sanidad de la UE fir-
maron una Declaracion institucional
que recoge cinco puntos:

¢ 1. Una apuesta por una mayor
coordinaciéon politica entre las dis-
tintas areas donde la sanidad digital
puede revertir en beneficio en la
salud de los ciudadanos.

e 2. Una necesidad de mayores
sinergias a nivel nacional y europeo
en competitividad e investigacion y
desarrollo.

* 3. La importancia de integrar
plenamente la sanidad digital en el
conjunto de las politicas europeas
y en el desarrollo de la Estrategia
Europea post 2010.

e 4, Organizar acciones a nivel
europeo relacionadas con la innova-
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LA INFORMACION ADECUADA, EN EL LUGAR Y EN EL MOMENTO ADECUADO

El tema fue modera-
do por el Dr. Bernat
Soria, profesor del
Centro Andaluz

para la Biologia
Molecular y Medicina
Regenerativa,
CABIMER, y anterior
ministro de Sanidad
del Gobierno de
Espaiia, contoé con la
presencia de Antonie
Geissbuehler, del ser-
vicio de informatica
ética de los hospita-
les universitarios de
Génova; Alex Jadad,
fundador y jefe de

innovacion del Centre
for Global eHealth
Innovation en Canada
y Libby Morris, direc-
tora de eHealth del
gobierno escocés.

El debate verso sobre
las condiciones que
se les debe exigir

a los sistemas de
informacion para
que sean realmente
utiles. Actualmentes
nos encontramos
ante el hecho de que
las tecnologias de

la informacion y la
comunicacion nos

han posibilitado cam-
biar el formato y las
formas de almacena-
miento de la infor-
macion. Sin embargo,
todavia estamos ante
la necesidad de valo-
rar realmente la rele-
vancia y adecuacion
de la informacion de
que disponemos para
que los sistemas de
informacion dejen de
ser un mero archiva-
dor de informacion, y
pasen a actuar como
asistentes sanitarios
reales.
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HOSPTAL
TECNOIGGICS

Numerosas intervenciones de profesionales del sector de la salud y una exposicién de
productos de salud digital acapararon la atencién de los visitantes

APLICACION DE E-HEALTH EN LA SANIDAD ESPANOLA

Un ejemplo del tra-
bajo coordinado en

la aplicacioén de la
e-Health a la sanidad
espaiola es que, a
pesar de la coexisten-
cia de varios disefios
funcionales, todas

las Comunidades
Autéonomas coinci-
den, con el apoyo del
Ministerio de Sanidad
y Politica Social, en
el desarrollo de las
siguientes grandes
lineas de accion:

 Un sistema seguro
de identificacion del

E health.indd 85

usuario mediante

la Tarjeta Sanitaria
Individual. El
Ministerio de Sanidad
y Politica Social ha
desarrollado un nodo
central que integra la
informacion recogida
en las distintas tarje-
tas autonomicas.

« La Historia Clinica
Digital. Bajo la coordi-
nacion del Ministerio
de Sanidad y Politica
Social se han acor-
dado los contenidos
comunes que deben
contener las historias

clinicas para el con-
Jjunto del SNS.

« La integracion de
los procesos de pres-
cripcion, verificacion
y provision para el
suministro de medica-
mentos (receta elec-
tronica).

« Cita previa en linea
para los médicos de
atencién primaria y
especialistas.

» Equipamiento para
el diagnéstico y tra-
tamiento remoto por
imagen.

cién y el desarrollo de la sanidad digi-
tal para mejorar la viabilidad técnica
y la seguridad juridica del manejo de
datos por medios digitales.

e 5. Involucrar a todos los sec-
tores implicados en el desarrollo y
planificacion de la sanidad digital.
Para llevar a cabo los compromisos
de esta declaracion, la Presidencia
Espafiola de la UE quiere reforzar el
liderazgo en esta materia a partir de
la experiencia adquirida en la aplica-
cién de la sanidad digital en Espafia.
Espafia es uno de los paises mas
avanzados en e-Health, gracias a la
cooperacion desarrollada por las dis-
tintas Comunidades Auténomas en
el conjunto del Sistema Nacional
de Salud (SNS). Dicha cooperacién
puede servir de modelo para la nece-
saria colaboracién entre los distintos
paises de la Unién Europea.

“SANIDAD EN LINEA”,
UN PROGRAMA PIONERO

El programa Sanidad en Linea estd
dotado con 459 millones de euros para
el periodo 20062012, de los cuales
234,5 proceden de la Administracion
General del Estado y 204,5 de las
CCAA. Los logros producidos por la
inversion realizada a través de este pro-
grama se materializan en:

e La incorporacién de las tarje-
tas sanitarias de las Comunidades
Auténomas a la base de datos comun
del Sistema Nacional de Salud, gestio-
nada por el Ministerio de Sanidad y
Politica Social.

* El apoyo a las CCAA para
implantar la Historia Clinica Digital
en sus respectivos territorios y de
forma interoperable para el resto del
Sistema Nacional de Salud.

* La extension del sistema de
receta electrénica para la prescripcion
y dispensacion de medicamentos, con
mas de 139 millones de recetas elec-
tronicas en 2009.

e El fortalecimiento del nodo
central del Sistema Nacional de Salud
para garantizar la interoperabilidad
entre los diferentes sistemas.

SISTEMA NACIONAL
DE SALUD Y NUEVAS
TECNOLOGIAS

Mais del 70% de los hospitales y
centros de especialidades disponen
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de conexiones superiores a 6
Mbps y el 91% de los centros

de salud estin conectados a sus
respectivas redes corporativas a través
de anchos de banda superiores a 1
Mbps.

El1 97% de las consultas de los cen-
tros de salud dispone de una solucién
informatica para facilitar la gestion
clinico-asistencial de los médicos de
familia y pediatras (historia y/o pres-
cripcion de recetas).

El 20% de las consultas de los médi-
cos especialistas dispone de aplicaciones
de historia clinica electronica.

Se ha iniciado la informatizacién
de historia clinica en hospitalizacién
en el 30% de los hospitales publicos.

El 85% de los hospitales dispone
de sistemas de gestion de radiologia y
el 60% de los hospitales cuenta con
sistemas de almacenamiento de ima-
gen en formato digital (PACS).

Diez servicios de Salud disponen
de un sistema integrado de Historia
Clinica (una sola historia por paciente)
que es alimentada desde los diferentes
dispositivos asistenciales (actualmente
desde donde hay informatizacion de
la historia y de otros documentos cli-
nicos -atencién primaria, laboratorios,
informes de pruebas diagndsticas, ima-
gen- incorporandose progresivamente
otros dispositivos como la consulta
de especialistas, las urgencias o la
hospitalizacion, segiin se vayan infor-
matizando).

Tres CCAA tienen implantado
de modo generalizado un sistema
de receta electronica (prescripcion
electronica en consulta y dispensa-
cién electronica en las farmacias); 5
CCAA se encuentran en fase de des-
pliegue de la implantacion y el resto
han iniciado algtin programa piloto.

15 CCAA vy el INGESA (Ceuta
y Melilla) estian operando en el siste-
ma comun de TSI y 2 CCAA estan
trabajando en el entorno de pruebas
previo a su integracion.

PROYECTO EPSOS

Ademas de este desarrollo interno,
Espana participa, junto con otros
12 paises europeos, en el proyecto
epSOS para el intercambio de Ia
informacién clinica. Este proyecto
persigue facilitar la continuidad asis-
tencial de los pacientes en cualquier

Estado Miembro de la UE, de modo
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Los aspectos tecnoldgicos y estructurales tuvieron una fuerte presencia en el evento

COMO CONTRIBUYE e-HEALT EN LA SALUD Y EL BIENESTAR PERSONAL

a salud en linea

tiene que ser una

parte integral de
la salud. Sus posi-
bilidades permiten
una nueva forma de
prestar la atencion
sanitaria sobre todo
en enfermedades cro-
nicas, en pacientes
con discapacidad, en
rehabilitacion y en
poblaciones de riesgo.
También los ciudada-

as politicas, la ges-
L tion, implementa-

cion y apoyo de las
TIC en la salud, es una
tarea de enormes pro-
porciones. No es solo la
tecnologia en si misma,
sino también la vision
de la funcién global de
la misma: la adopcion
de soluciones y cambios
en el sistema sanita-
rio debe establecerse
globalmente y con los
soportes necesarios.
La sesion se estructuro
en una mesa redonda

nos tienen la oportu-
nidad de mejorar sus
estilos de vida y el
bienestar con el uso de
la sanidad electrénica.
Petra Wilson, direc-
tora de Public sector
Healthcare Europe,
Internet business
Solutions Group,
CISCO System y
Proyect Officer

de la UE; Bart
M.Demaerschalk, pro-

GOBERNANZA e-HEALT

con preguntas abiertas
y debate y verso sobre
el modelo distribui-

do de los proyectos
ehealth (tipico del
estado espariol y de
Cataluna) y sobre el
modelo centralizado,
ejemplificado en el
modelo inglés. Para
ello,se conto con la
participacion de Joan
Guanyabens, consejero
delegado de la Agencia
dAvaluacio de
Tecnologia y Recerca
Mediques(AATRM),

fesor de Neurologia
de la Clinica Mayo de
Estado Unidos; Claus
D. Pedersen, Project
Manager del Odense
University Hospital de
Dinamarca y Anders
Grimsmo, profesor
del departamento

de Salud Publica del
Medicinsk teknisk
forkninggssenter de
Noruega intervinieron
en esta sesion.

Clmence Martin Auer,
del NHS connecting for
Health de Reino Unido
y Karen Johanson,
secretaria de Estado
del ministerio de Salud
y Politica Social de
Suecia que hablé sobre
“eHealth Governance
en Europe: vision glo-
bal, guia, mapa de
rutas y recomendacio-
nes”. Cabe recordar
que Suecia es el pais
de la UE encargado de
liderar el proyecto de
ehealth en Europa.
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El impacto de la e-health en la economia va unido a factores como la calidad

EL IMPACTO DE e-HEALT EN LA ECONOMIA

sta sesion pretendio
E evaluar econémi-

camente la sanidad
electronica y los modelos
de negocio en un merca-
do electronico. Se debe
tener en cuenta que el
beneficio de la ehealth
no puede ser medido,
sélo en términos de ren-

tabilidad econémica,
sino que deben contem-

plar otros factores como

la calidad, el bienestar,
la investigacion, la efi-
ciencia, etc...

Se conto con la pre-
sencia de Greta Nasi

de la Universidad de
Bocconi de Milan, Italia,

con Lorenzo Valeri de
RAND Europa, Eric
Maurincomme, COCIR
Healthcare IT Committee
Chairman y Flora
Giorgio, del Proyect
Officer de la Direccion
General de INFSO de

la Union Europea, que
moder¢ el debate.

ATENCION SANITARIA 2.0 EN LA PRACTICA

a informacion para
Lel paciente se estd

convirtiendo en una
parte fundamental de
la prescripcion terapéu-
tica. La disponibilidad
de diversidad de fuentes
y recursos en Internet
con informacion sobre
salud, puede ser positiva
pero tiene también un
alto riesgo, debido a
que su consumidor no
siempre tiene el criterio

necesario para conocer
la fuente ni la fiabilidad
de la misma. La idea de
la sesion consistio en
introducir la utilidad del
concepto de prescripcion
de la informacion por un
experto de alto nivel.
Para hablar de la
importancia de la
informacion y su vehi-
culacion a través de la
web 2.0, se conto con
Neil Bacon, fundador de

www.jWantGreatCare.
org en Reino Unido.
Para Neil Bacon “Los
servicios deben ser
disefiados con la parti-
cipacion de los usuarios,
utilizando la sabiduria
de las multitudes y el
dibujo en la ejecucion
de las experiencias para
informar a los provee-
dores sobre la utilidad
de los servicios que pres-
tan”.

¢ES POSIBLE LA SOSTENIBILIDAD DEL SISTEMA SANITARIO SIN e-HEALTH

sta sesion cont6 con
E la participacion de

destacados expertos
que explicaron experien-

cias concretas y debatie-
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ron sobre si es posible la
supervivencia del sistema
sanitario clasico en tér-
minos de coste, calidad e
innovacion sin el uso de

las TICS o si hay alguna
alternativa a la adopcion
de las TIC y a abrazar la
salud en linea en la asis-
tencia sanitaria.

que puedan ser correctamente aten-
didos, independientemente de donde
se encuentren.

En dicho proyecto participan tanto
el Ministerio de Sanidad y Politica
Social como las Comunidades
Autonomas de Catalufia, Andalucia
y Castilla-La Mancha.

Marina Geli, consejera de Sanidad
de Catalufa sefalé que la sanidad es
un sector estratégico de la economia
de Cataluna.

Pablo Rivero, director general de
la Agencia de Calidad destacd que
gestionando bien el conocimiento,
se conseguira que la sanidad digital
despliegue beneficios para los ciuda-
danos y para las empresas.

Kari Harno, presidente del
Consejo de Administracién Europeo
del MISS dijo que le valor de la sani-
dad econdémica se determinard por
cualidades humanas como la imagina-
ciéon que pueda incluirse en produc-
tos sanitarios.

En cuanto a la Agenda de eHealth
en la UE, Zoran Stancic, director
general adjunto de DGINFSO de
la Comision Europea, afirmoé que la
UE va a resolver los retos principales
como la sanidad electrénica, la sos-
tenibilidad del medio ambiente y la
crisis global.

Durante la Conferencia uno de los
temas que se abordé fue como pueden
las TICS ayudar en la lucha contra las
pandemias. Luis Kun, profesor inves-
tigador titular de Seguridad Nacional,
en la Universidad de Defensa Nacional
de Estados Unidos, sefald que en caso
de pandemias habia que vacunar a los
nifios y a los que cuidan de los nifios.

Por su parte, Francisco 1. Bastos de
la Fundacion Oswaldo Cruz de Rio de
Janeiro afirmo que una de las herra-
mientas importantes para entender las
epidemias son los juegos on line.

Otro tema interesante fue la coope-
racion entre EEUU y la Unién Europea
en eHealth y como afrontar los retos
comunes. Fiedman de Estados Unidos
sefialod hay una Ley en su pais del 2009
para Alta Tecnologia en Sanidad y hablo
de la importancia del “uso significativo”
como objetivo que permite que un pro-
veedor a un hospital pueda recibir incen-
tivos a través de los programas Medicare
y Medicaid.Lakovidis de la Comisién
Europea destacd la interoperatividad
que conduce a la certificacién y a la reuti-
lizacién de los historiales electronicos.
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MERCURIO Y HERSE,
UNA TAPICERIA DE ORO

Algauro corrompida por la envidia

MADRID/Cristina Farifias

El Museo del Prado alberga desde el dia 2 de junio al 26 de septiembre una exposicion de Willem de
Pannemarker dedicada a ocho tapices que reflejan los amores de Mercurio y Herse, basada en una
de las narraciones recogida en el poema la “Metamorfosis de Ovidio”.

La muestra reune estos ocho pafios de Willem de Pannemarker, tapicero y proveedor de las cortes
reales del Renacimiento flamenco, por primera vez, tras su dispersién a principios del siglo xx.

a fabula de Ovidio sobre

los amores de Mercurio y

Hesse se representa bajo

una iconografia realiza-

da en ocho tapices, por
Pannemarker, miembro de la mds
célebre familia de tejedores asentada
en Bruselas.

Willem de Pannemaker fue el gran

tapicero del Renacimiento flamenco.

Trabajé para la nobleza y las princi-
pales casas reales europeas del siglo
XVIy surtié de obras maestras a la
corte de Carlos I de Espafiay V de
Alemania y de su hijo, Felipe II.

Actualmente, estos tapices se
encuentran distribuidos entre

utonomia
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Cécrope da la bienvenida a Mercurio

Fotos: Museo del Prado
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la coleccion particular de la
Fundacién Casa Ducal de
Medinaceli, que conserva uno
propio y otro en deposito de

los Herederos de la Duquesa de
Lerma, el Metropolitan of Art de
Nueva York y el Museo del Prado,
con dos pafos de esta serie cada
uno, y las colecciones particulares
de los Duques de Alba y Duques
de Cardona, propietarias de los
dos restantes.

En la exposicion se incluye el
retrato del Duque de Lerma, pin-
tado por Rubens en 1603, afo en
que la tapiceria queda incorpo-
rada a este valido de Felipe 11, y
también una serie de estampas de
Giovanni Volpato que ilustran las
cenefas en las que se inspiran las
incluidas en los ocho tapices de
Pannemarker.

UNA HISTORIA DE AMOR'Y
CELOS

La historia de amor y celos, narra-
da por Ovidio y protagonizada
por Mercurio, Herse y Aglauro,

se puede reconstruir a través de
los pafios de esta serie. La baja-
da de Mercurio a la tierra, su
encuentro con Aglauro, Herse y
Pandroso- hijas de Cécrope, rey
de Atica-, la seduccion de Herse, y
la transformacion o metamorfosis
de Agaluro alentada por Minerva,
son los pasajes esenciales de esta
tapiceria, enmarcada por esplen-
dorosas cenefas, ideadas para

Los Hechos de los Apostoles de
Rafael, destinados a la Capilla
Sixtina.

La intensidad y brillantez del
colorido, la riqueza y abundancia
de oro y plata, el cardcter clasico
renacentista de los escenarios,

el uso riguroso de la perspectiva
geométrica, la fastuosidad de la
ornamentacion, la minuciosidad
flamenca en los detalles y el pai-
saje, y el caracter humanistico de
los personajes, tanto masculinos
como femeninos, elevan la serie
de Las bodas de Mercurio, al
rango de una de las mas bellas
concebidas en la centuria, sélo
comparable con las tapicerias de
la coleccion real de los Austrias.

Préxima exposicion de pintura en el museo Thyssen

GHIRLANDAIO Y EL RENACIMIENTO
EN FLORENCIA.

La exposicidn sera un
recorrido irrepetible
por el arte florentino
del Quattrocento que
tendra como punto
de partida, uno de

los inconos de la
coleccion del museo:
el retrato de Giovanna
Tornabouni.

El analisis del retrato
florentino del siglo XV,
se realizara a través
de obras de Boticcelli
o Pollainolo, ademas
de Ghirlandaio, y se
contemplaran piezas
maestras relacionadas
con el enlace
matrimonial entre
Giovanna degli Albizzi O]
y Lorenzo Tornabuoni.
La muestra, por
ultimo, dedicara un
importante apartado
al arte religioso
desplegado en el
ambito privado,
donde se reunira, no
solo pintura sobre tabla, sino también esculturas, manuscritos y otros
objetos artisticos de altisima calidad.

La exposicion se celebra del 23 de junio al 10 de octubre.

XIX Certamen de fotografia de prensa espaiiola en Caixa
Forum, hasta el 22 de agosto.

Retrato de Giovanna Tornabuoni (1489-1490)

Desvios a la deriva. Experiencias, travesias y morfologias, del
4 de mayo al 23 de agosto, en el Museo Thyssen.

Turner y los maestros en el Prado, del 22 de junio al 19 de sep-
tiembre.

Manhattan: uso mixto, del 10 de junio al 27 de septiembre, en el
Museo Reina Sofia.

Nuevos Realismos: 1957-62, estrategias del objeto, entre readymade y
espectaculo, del 16 de junio al 4 de octubre, en el Museo Reina Sofia.

Biblioteca Artis: Tesoros de la biblioteca del Museo del Prado,
del 5 de julio al 17 de octubre del 2010.
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Dierssen Sotos

La neurobisloga e investigadora del Centro de

Regulacion Genémica de Barcelona, Mara

Dierssen, ha ganado el premio en investiga-

cion sobre sindrome de Down "Jaime Blanco

en su VI edicion, un trabajo que puede

tener una enorme trascendencia porque abre

nuewvas vias terapéuticas y mecanismos en el

dmbito de la discapacidad intelectual.
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nvestigadora puntera en la

neurobiologia del sindrome de

Down a nivel mundial, Mara

Dierssen ha iniciado, con su

equipo, un estudio clinico pilo-

to basado en los resultados de
su investigacion. En agosto de 2008 fue
galardonada con el Premio Nacional de
Pensamiento y Cultura Cientifica otor-
gado por la Generalitat de Catalunya por
su "compromiso social y la capacidad de
emprender y liderar iniciativas culturales
a favor de las personas afectadas por el
sindrome de Down".

- Acaba de ganar el premio de investi-
gacion "Jaime Blanco" de la Fundacién
Sindrome de Down de Madrid (FSDM)
con su trabajo "Bases moleculares de Ia
neuropatologia del sindrome de Down:
Implicaciéon de DYRKIA", ;podria resu-
mir en términos sencillos las principales
lineas de investigacion de este trabajo?

El objetivo del trabajo ha sido estudiar
las bases genéticas de la discapacidad
intelectual y su relacién con la disfuncion
colinérgica en personas con sindrome de
Down. Ademas, en este trabajo se aborda
la identificacién de genes candidatos para
los diversos fenotipos del sindrome de
Down como el llamado DYRK1A, un gen
dosis-sensible con implicacién en proce-

sos de memoria, aprendizaje
y neurodegenerativos.

- /Qué es el DYRKIA y qué
papel juega en el sindrome
de Down?

DYRKIA codifica para una enzima lla-
mada serin/treonin quinasa, que fosforila
diferentes proteinas. El gen DyrklA des-
empefa una funcion relevante durante
el desarrollo neuronal, tanto en procesos
de proliferacién como de diferenciacion,
con consecuencias posiblemente sobre
procesos cognitivos y conductuales, pero
también en procesos neurodegenerativos.
DyrklA es uno de esos genes dosis-sen-
sibles que de acuerdo con su patréon de
expresion y con los sustratos de fosfori-
lacion identificados, podria participar en
las alteraciones motoras y cognitivas y en
el proceso neuropatolégico tipo enferme-
dad de Alzheimer en personas con sindro-
me de Down a través de la afectacion de la
neuritogénesis y la neuroplasticidad.
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- ;Esta investigacion tiene ya alguna apli-
cacion prdctica y resultados concretos?

El trabajo puede tener una enorme
trascendencia, ya que la investigacién abre
nuevas vias terapéuticas y mecanismos
patogenéticos subyacentes a la discapa-
cidad intelectual. En concreto hemos
iniciado un estudio clinico piloto en per-
sonas con sindrome de Down basado en
nuestros resultados.

- ;Qué trascendencia pueden tener los
resultados alcanzados con este trabajo
para el futuro terapéutico del sindrome
de Down? ;Podemos hablar de nuevas
expectativas para los padres?

En términos realistas resulta complicado
hablar a las familias, ya que para ellas puede
ser dificil calibrar la dimensiéon de una
investigacion cuyos frutos seguramente no
alcanzaran a sus hijos. Sin duda, entre los
genes importantes para explicar el retraso
mental del sindrome de Down habra otros
genes clave. La identificacion de estos genes
representa tan sélo un primer paso en el
desarrollo de tratamientos que puedan ser
eficaces. Sin embargo, cada vez estamos mas
cerca de poder encontrar nuevos caminos
"terapéuticos”. En mi opinién, tales vias
no se deben descartar ni desmerecer aun
cuando se encuentren todavia lejos de la
inmediata aplicabilidad clinica. Pero no
debemos olvidar que el conocimiento de
los mecanismos por los que se producen las
alteraciones puede aportar soluciones no
farmacologicas que mejoren la calidad de
vida de estas personas.

- Usted es una de las principales autori-
dades mundiales en sindrome de Down
;Cémo se inicié su interés cientifico por
el sindrome de Down?

Mi interés comenzd cuando trabajaba
en el laboratorio del Prof. Jesus Florez,
en la Universidad de Cantabria. Jesus
es padre de una chica con sindrome de
Down, y un cientifico apasionado por la
investigacion. En ese momento se produ-
jo el primer modelo en ratén para este
sindrome: el ratén con trisomia parcial
del cromosoma 16, o Ts65Dn. Esa afor-
tunada coincidencia, junto con mi inte-
rés por las ciencias comportamentales vy
la neuroquimica, me permitieron iniciar
una linea de investigacién en Santander
a la que aun dedico la mayor parte de mi
labor cientifica.
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- /Qué lineas de investigacion con res-
pecto al Sindrome de Down existentes
actualmente, y que seguro que conoce, le
parece que pueden tener una aplicacién
cercana en Ia mejora de la calidad de vida
de las personas que lo presentan?.

Debido a la falta de herramientas
experimentales, y como también sucedia
en diversas enfermedades neuroldgicas,
durante mucho tiempo la investigacion
en sindrome de Down se limité a los
estudios clinicos y los neuroanatémicos
postmortem, dadas las légicas restricciones
éticas de los estudios en humanos. En los
ultimos afios se ha producido un excitante
relanzamiento en la investigacion basica en
esta drea.

En Espafia, Europa y Estados Unidos
se ha incrementado el nimero de grupos
de investigacién potentes, que estan rea-

lizando una fantastica contribuciéon no
solamente al conocimiento basico sino
con un gran énfasis en la proyeccion tera-
péutica. Aun asi, los escasos medios eco-
némicos que se asignan a este tipo de dis-
capacidades, que se consideran poco acce-
sibles al tratamiento farmacolégico, hace
verdaderamente mas dificil que grupos
potentes se animen a adentrarse en este
terreno. Esperemos que trabajos como
el que proponemos y que estan teniendo
una traslacién real sean un revulsivo en
este sentido.

- Desde el punto de vista de neurobiélo-
ga, las alteraciones cognitivas, o al menos
parte de ellas, ;pueden ser corregidas
mediante una estimulacién apropiada?

Yo creo que lo importante es estimu-
lar, pero sin dejar de lado la estimulacion
mas importante: el carifio y la serenidad
en el entorno familiar y evitar la sobre-
proteccion de los chicos y chicas con
sindrome de Down, porque finalmente
la mejor estimulacion es la plena integra-
cién, como uno mas, en todas las activi-
dades sociales.

Autonomia
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erechos de las per-
Dsonas mayores” es

fruto de la estre-
cha colaboracion que
desde afios mantienen el
IMSERSO vy la Fundacion
Aequitas, del Consejo
General del Notariado,
en la promocién de las
personas mayores y con
problemas de dependen-
cia. Se trata, en suma,
de una obra colectiva,
de gran interés para la
sociedad espanola actual,
resultado de un arduo tra-
bajo de expertos en dife-
rentes materias, relacio-
nadas con los derechos
civiles que asisten a las

Texto: Roga Lépez Moraleda
Fotos: M. Angeles Tirado

Otras formas de
observar la vejez

“Derechos de las perso-
nas mayores: cuadernos
practicos”, “Nuevas
miradas sobre el enveje-
cimiento” y “Las dimen-
siones subjetivas del
envejecimiento” son tres
de las nuevas publica-
ciones recientemente
editadas por el IMSERSO
(Ministerio de Sanidad
y Politica Social). Las
tres aportan nuevas for-
mas de ver y analizar la
dependencia y la vejez.

Sabido es que en el camino
de envejecimiento y la depen-
dencia se vienen producien-
do importantes cambios de
toda indole: funcionales, psi-
coldgicos y también sociales.
Cambios que en este libro
se tratan a gran nivel profe-
sional y cientifico, a cargo
de refutados expertos en la
materia. Este libro ve la luz
tras un intenso afio de traba-
jo, estudio y coordinacién con
este objetivo: divulgar aspec-
tos como las consecuencias
del envejecimiento, la salud,
la asistencia socio sanita-
ria, la asistencia geriatrica, y
los cambios significativos de
las personas mayores, tanto

personas mayores, con
este objetivo: informar de
ciertos elementos juridi-
cos basicos, que afectan
directamente a la situa-
cién real de las personas
mayores en Espafia.

La publicacion, de formato
diferente al libro al uso,
ofrece su amplio panorama en un formato
tan comodo como accesible: quince cuader-
nillos donde se sistematiza y se conforma un
todo de forma individualizada, permitiendo
una mas que agil y facil consulta para los
profesionales, movimiento asociativo o per-
sonas interesadas, que tienen en el mayor
y persona dependiente sus unicos protago-
nistas, permitiendo afianzar conocimientos
juridicos de gran utilidad.

“Nuevas miradas sobre el envejecimien-
to”, por su parte, revisa conceptualmen-
te determinadas materias relacionadas con
la geriatria y la gerontologia, fruto de la
constante preocupacion del IMSERSO por
actualizar los temas que le son propios y
expandir sus conclusiones, con la colabora-
cién de la Sociedad Espainola de Geriatria
y Gerontologia y con FISED, la Fundacién
para la Intervencion Socioeducativa.

Autonomia
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biolégicos como psiquicos y
en sus dietas, desmontando
antiguos mitos o conceptos
obsoletos.

“Dimensiones subijetivas del
envejecimiento”, tiene su ori-
gen en el trabajo que mere-
ci6 el Premio IMSERSO
Infanta Cristina 2008. Un
trabajo de investigacion, segun el término
mas ortodoxo en Gerontologia. Una apues-
ta arriesgada y diferente, con nuevas vias
de andlisis y reflexion para estudiosos,
cualquiera que sea su ambito de proceden-
cia, en relacion con el proceso del enveje-
cimiento.

El libro es valiente, porque a lo largo de su
desarrollo nos plantea un contenido intere-
sante y novedoso: el recorrido de la expe-
riencia de envejecer a lo largo del tiempo. La
salud, la actividad y las relaciones, los tres
ejes que a todos nos apuntala a la vida, se
van desarrollando a través de experiencias
de las personas mayores cuidadosamente
escogidas. Los cambios en las sensaciones,
las emociones y los valores se expresan
aqui con precision, mostrando las implicacio-
nes que tienen en la vida cotidiana de quien
los experimenta.
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recomendadas

El Camino de los Satélites
www.caminodelossatelites.org

CRE de Discapacidad y Dependencia de San

Andrés del Rabanedo (Leén) dependiente
del Imserso, la presentacion de esta web pro-
movida por la Fundacion Tecnologla Social (FTS)

: y que cuenta con

la colaboracion de
Asociacion Gallega
de Empresas de
Tecnologias  de
Informacion y
Comunicacidn
(Agestic) y KaraKol
Eventos. Esta ini-
ciativa pretende
hacer accesible el
Camino de Santiago para las personas con
discapacidad mediante apoyos tecnoldgicos
y sociales, ademas de fomentar y promover
la participacion en la ruta coincidiendo con el
Xacobeo 2010.
El objetivo del proyecto es fomentar un uso
responsable de la tecnologia que facilite que
el Camino sea una experiencia accesible para
todas las personas, especialmente a aquellas
con riesgo de exclusion tecnoldgica, como las
personas mayores y las personas con discapa-
cidad.
El proyecto se sustenta en cuatro lineas basicas:
1. Camino guiado por GPS: Un grupo de per-
sonas con discapacidad (hasta 80) realizara
la peregrinacion con tecnologia de apoyo en
octubre de 2010.
2. Guias de accesibilidad: Audioguias y Guias
web con informacién para todas las personas,
pretendiéndose realizar un completo informe
de accesibilidad universal del camino y una
guia que contenga todos los detalles de acce-
sibilidad que un peregrino necesita conocer de
cada etapa.
3. Comunicacién audiovisual de la peregri-
nacion: Con la produccion de un documental
realizado por Serafin Zubiri y el hospedaje en
la pagina web de videos.
4. Web 2.0 blog/guias: Se dispone en la pagina,
ademas de informacion Gtil de caracter estatico
relacionada con el Camino, de Blogs/Bitacoras
de los protagonistas del documental, alta de
usuarios con posibilidad de realizar comenta-
rios, enlaces a grupos de Twitter y Facebook
entre lo mas significativo.

EI 27 de mayo de 2010 ha tenido lugar en el
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Tifloinforma
www.tifloinforma.com

informacion sobre el uso de las nue-

vas tecnologias por parte del colectivo
de personas con discapaci-
dad visual, recogiendo noti- L
cias relevantes, estrategias
de resolucion de problemas,
manuales, programas accesi- ¢
bles, “bancos de prueba”, etc.
Como espacio colaborativo la B
web pretende recoger expe-
riencias sobre las nuevas tec-
nologias y construir una base de datos con
soluciones a los problemas que la tecnologia,
en general, esta planteando a las personas con
este tipo de discapacidad.
La web cuenta entre otras secciones con las
dedicadas a abordar en profundidad qué es
la Tiflotecnologia, sobre Tecnologias de apoyo
disponibles, Musica, TifloOcasion o Tifloteca.

Recientemente renovada, esta web ofrece
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ADAPTyAR Adaptacion de puestos
para personas con discapacidad
http://adaptyar.ibv.org

(IBV), en el marco de un convenio de cola-

boracién con el Ministerio de Sanidad y
Politica Social, ha desarrollado una web dirigi-
da a la adaptacion de puestos de trabajo para
las personas con discapacidad.

EI Instituto de Biomecanica de Valencia

Presentado en mayo de
2010 por Francisco Moza,
secretario general de Politica
Social y Consumo, el portal
tiene como objetivo la crea-
cion de la citada metodo-
logia ADAPTYAR cuya fina-
lidad es facilitar a profesio-
nales y usuarios el abordaje o

de la accesibilidad al puesto de trabajo de
las personas con discapacidad. El alcance
de la metodologia incluye tanto el proceso
de insercién laboral como la adaptacion de
puestos de trabajo mediante el uso de ajustes
razonables.

La web incluye ademas casos practicas de la
aplicacion del método ADAPTYAR a los pues-
tos-tipo mas frecuentes de la Administracién
Publica.
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en Vanchver 2010

El Equipo Paralimpico
Espaiiol consiguio tres
medallas, un oro y dos
platas, en los Juegos de
Invierno de Vancouver
2010, celebrados del 12 al
21 de marzo en Canada.
Jon Santacana y su guia,
Miguel Galindo, se procla-
maron campeones para-
limpicos en descenso y sub-
campeones en la prueba de
eslalon y en la de eslalon
gigante.
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J. Zamarro/CPE

n esta ocasiéon, el Comité
Paralimpico Espafiol apos-
té por un equipo reducido
pero con un gran poten-
cial, compuesto por cinco
esquiadores: Jon Santacana, Anna
Cohi, Andrés Boira y Gabriel Gorce,
todos ellos deportistas con deficiencia
visual, que compitieron en la moda-
lidad de esqui alpino acompanados
por sus respectivos guias Miguel
Galindo, Raquel Garcia, Aleix Suné
y Félix Aznar. La atleta con discapa-
cidad fisica Ursula Pueyo, que fue la
abanderada de la delegacion espafo-
la en la ceremonia de inauguracion
de los Juegos, completo el equipo.

El esquiador guipuzcoano Jon
Santacana fue el gran triunfador de

Galindo y Santacana tras obtener la
medalla de oro en la prueba de descenso

la delegaciéon al conseguir tres pre-
seas. También logré un diploma en
supergigante. Los otros componentes
del equipo espafiol obtuvieron seis
diplomas paralimpicos.

La barcelonesa Anna Cohi y su guia,
la oscense Raquel Garcia, acariciaron
el bronce en la ultima jornada, en la
prueba supercombinada. Ademas de
este cuarto puesto, obtuvieron otros
tres diplomas paralimpicos en gigan-
te, con un quinto lugar, en supergi-
gante, con un sexto, y en descenso,
con un séptimo. En eslalon concluyo
novena, ya que se salté una puerta y
tuvo que retroceder.

Gabriel Gorce, el esquiador mis
joven del equipo espafiol, debuté
en unos Juegos Paralimpicos con un
diploma en supercombinada, donde
terminé octavo. Ademds, en gigante y
supergigante logré una décima y una
decimocuarta posicion, mientras que
en eslalon y descenso fue descalifica-
do. El esquiador catalan compite con
el aragonés Félix Aznar como guia.

El barcelonés Andrés Boira también
logré un diploma paralimpico en
eslalon junto a su guia, Aleix Sufé.
Ademis de esta séptima plaza, fueron
novenos en supercombinada, duodé-
cimos en gigante y decimoquintos en
supergigante.

La mallorquina Ursula Pueyo, tnica
deportista con discapacidad fisica de
la delegaciéon espafola, no consiguio
finalizar el eslalon como consecuen-
cia de una caida. En el gigante,
ademas, fue descalificada por tomar
la salida antes del tiempo reglamen-
tario.

03/06/10 6:32 ‘ ‘
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SANTACANA, CAMPEON PARALIMPICO EN DESCENSO

| esquiador guipuzcoano Jon Santacana y su guia, Miguel Galindo, consiguieron la medalla de oro en

Edescenso para Espafia en los Juegos Paralimpicos de Vancouver 2010 con un tiempo de 1'18"23. Fue
una carrera accidentada en la que tuvieron que tomar dos veces la salida.

Uno de los favoritos, el canadiense Christopher Williamson, sufrié una caida y aun no habia abandonado la

pista cuando Santacana tomo la salida, por lo que tuvo que repetirla, ésta vez en la Gltima posicion.

El estadounidense Mark Bathum consiguié la plata (1'18"63), mientras que el aleman Gerd Gradwool fue

bronce (1'20"40).

Esta es la segunda medalla paralimpica en descenso para el corredor con deficiencia visual, que ya se colgo

el bronce en Salt Lake City 2002. Ademas, en la Copa del Mundo de esta temporada se proclamoé campedn

en esta disciplina, mientras que en el Mundial de Kanwonland (Corea) 2009 fue tercero.

En declaraciones a los medios al concluir la prueba, Santacana se mostré muy satisfecho con su victoria: “Ha

sido impresionante, al llegar a meta y Miguel me dijo que primeros”. “Ha sido duro porque hemos tenido

que volver a subir cuando llevabamos un tercio del recorrido”, explico, “pero hemos conseguido templar

los nervios, hemos salido al limite y la bajada también al limite”. “Podria haber salido volando en cualquiera

de las curvas”, bromeo.

“Hace tres afios jamas hubiésemos dicho que podriamos ganar un oro en descenso, éramos mas de prue-

bas técnicas, pero hemos mejorado en las pruebas de velocidad”, declaré. "Hemos dado un paso muy

importante, ganar un descenso en unos Juegos es un suefio hecho realidad”.
El titulo de campeones en descenso se une a las dos platas que lograron en eslalon y gigante.

BALANCE MUY SATISFACTORIO

El vicepresidente del Comité
Paralimpico Espafiol, Justo Reinares, y
el secretario general de esta institucion,
Miguel Sagarra, manifestaron, a la con-
clusion de las pruebas de esqui alpino
en los Juegos de Vancouver 2010,
que el balance sobre la actuacién del
Equipo Espafiol es “muy satisfactorio”.
Tras regresar de Canadi, los miem-
bros del Equipo Paralimpico Espafiol
fueron recibidos por la Infanta Dofa
Elena en un acto celebrado en la sede
de la Fundacién ONCE el pasado 25
de marzo. La Infanta Elena, que osten-
ta la Presidencia de Honor del Comité
Paralimpico Espafiol felicité a todos
por su esfuerzo y agradecio “su afan de
superacion”.

En el evento también estuvo presente
el secretario de Estado para el Deporte,
Jaime Lissavetzky, quien coincidié con
el presidente del Comité Paralimpico
Espafiol (CPE), Miguel Carballeda, en
calificar los resultados de “muy satisfac-
torios y exitosos .

“Hay que estar orgullosos del compor-
tamiento ético y moral demostrado
en Vancouver por todo el Equipo
Paralimpico Espafol, que ha esta-

Jon Santacana y Miguel Galindo
durante la prueba de eslalon gigante
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do por encima de la media”, sefiald
Lissavetzky en su intervencion. Para
el secretario de Estado “ha sido un
acierto llevar a estos Juegos un equipo
reducido pero de enorme calidad”.
Por su parte, el secretario general de
Politica Social y Consumo, Francisco
Moza indicé que “no hay limites cuan-
do se esta dispuesto a llegar hasta el
final”, en alusion al esfuerzo realizado
por todos los miembros del Equipo
Paralimpico Espafol. “Habéis anima-
do a las personas con discapacidad a
realizar deporte porque sois un ejem-
plo para toda la sociedad”, concluyé.

El presidente del CPE, Miguel

Carballeda, se deshizo en elogios
hacia el trabajo realizado en los Juegos
Paralimpicos de Vancouver por toda la
delegacion espafiola. Tampoco quiso
olvidarse de las empresas patrocina-

“Hemos dado

un paso muy
Importante, ganar
un descenso en
unos Juegos es
un sueho hecho

realidad”
(Jon Santacana)

doras del Plan ADOP, a quienes agra-
decié “su compromiso con el deporte
paralimpico”.

El vicepresidente 1° ejecutivo de la
Fundacion ONCE, Alberto Duran
dijo que el deporte “es uno de los prin-
cipales vehiculos promotores de la nor-
malizacion y de la igualdad tan ansiada
por las personas con discapacidad”.

En nombre del Equipo Paralimpico
Espafiol tomaron la palabra Jon
Santacana y su guia, Miguel Galindo,
los grandes triunfadores en los Juegos
de Vancouver. Ambos agradecieron
“el apoyo hacia el deporte paralimpico”
por parte de las instituciones publicas
y privadas, a la vez que expusieron su
deseo de que Espana siga creciendo
como potencia deportiva.

utonomia
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Encuentro con participantes del
Programa de Turismo para Personas
con Discapacidad celebrado este afio
en Benidorm

GASTAR EN
DISCAPACIDAD
ES UNA GRAN
INVERSION

Texto: Rosg Lépez Moraleda
Fotos: M? Angeles Tirado

“Invertir en discapacidad no es gastar”,
como asi expreso Francisco Moza, secretario
general de Politica Social y Consumo,

del Ministerio de Sanidad y Politica Social,
durante un encuentro con participantes

en el Programa de Turismo celebrado en
Benidorm. “Hemos llenado trenes, aviones,
hoteles y, lo que es mas importante, el
corazédn de muchos”, concluyo.

or cada euro invertido por el Estado en dis-
capacidad, el ciudadano invierte u n euro y
medio”, record6 el mismo secretario general,
Francisco Moza, flanqueado por Purificacion
Causapié, directora general del IMSERSO, la
consejera de Bienestar Social del Gobierno Valenciano,
Angélica Such, y el alcalde de Benidorm, Agustin
Navarro, dentro del mismo acto de ¢
clausura celebrado en Gran Hotel S
Bali de esta ciudad levantina, entre e
los mas demandados por beneficia-
rios del Programa de Vacaciones
para Personas con Discapacidad
y personas mayores de todas las
Comunidades.

Autonomia
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Alli, en Benidorm, han disfrutado lo que para tantos
(personas con discapacidad y familiares) eran sus pri-
meras vacaciones, en pie de igualdad con el resto de los
ciudadanos, por tanto tiempo sofiadas. En esta ocasién
o turno un centenar. Discapacidades de orden fisico,
psiquico o sensorial, con familiares o no (estos ultimos
atendidos en todo caso por voluntarios y expertos)
podian verse entremezclados con turistas alemanes o
espafoles con absoluta normalidad, mientras disfruta-
ban de las piscinas (rampas incluidas para su acceso en
silla de ruedas) y el resto de instalaciones hoteleras sin
barreras arquitectonicas. Todo un lujo e igual para todos
ellos sin distincion.

De como acceder a uno de estos viajes subvencionados por
el Estado (Ministerio de Sanidad y Politica Social median-
te), baste decir que no existe mds requisito que contar
con un grado de discapacidad oficialmente reconocido al
menos del 33 por ciento y acudir a inscribirse (o presentar
solicitud) a alguna de las grandes asociaciones existentes
(no es necesario ser socio), repartidas por la geografia espa-
fiola: CERMI, FEAPS, COCEMEFE, ASPACE, PREDIF,
FEBHI, FEAFES, FARPE, DOWN ESPANA o CAE
(autismo) son las grandes y conocidas, al aglutinar al resto
de asociaciones de ambito mas local. Y eso si, siempre
tendran preferencia aquellos que nunca anteriormente
fueron sus beneficiarios. Nada mas.

La clausura de este turno de vacaciones, al que igualmente
acudieron beneficiarios y familiares, resulté en sintesis
un acto mds que significativo altamente emocionante.
A las palabras del secretario general, Francisco Moza, se
unieron las de Purificacion Causapié, directora general del
IMSERSO (“hacer posible entre todos una sociedad para
todos en igualdad de oportunidades”), la consejera del
Gobierno Valenciano, Angélica Such (“una satisfaccion
ver aqui reunidas a las tres Administraciones Publicas y
ponernos a funcionar”) o el primer edil del Ayuntamiento
de Benidorm, Agustin Navarro, felicitindose por ser
“Benidorm, con el 80% de sus plazas accesibles, el gran
destino turistico para todos sin exclusion”.
Un video grabado entre los mismos usuarios del Programa
y los voluntarios, de los diferentes turnos y en distintas
localizaciones, con el fondo musical de “A quién le impor-
ta” (Alaska) u otros temas de Mecano, sirvieron como
coloféon del encuentro entre quienes hacen cada afio
posible el Programa de Vacaciones desde hace 25 afos
y los beneficiarios, “un auténtico referente tanto para
Europa como para el tan deseado envejecimiento acti-
vo”. Sélo en esta temporada, 2009/2010, disfrutaran del
Programa de Vacaciones 1.400.000 personas y 250.000
s mias del Programa de Termalismo”,
cuya inversion (“no gasto”) ha sido
de 150 millones de euros, pero ha
generado empleo o evitando el paro,
al romper la estacionalidad tan habi-
tual del sector turistico espaiol”. “Y
esto —concluyd Moza- tiene sentido,
. porque nos hace a todos mis felices”.

Primidencia
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BUENAS PRACTICAS EN LA

LAS PROMESAS DEL COORDINACION SOCIOSANITARIA
ENVEJECIMIENTO ACTIVO:
INVESTIGACION, DESARROLLO E

E INNOVACION EN EUROPA

Este encuentro se
plantea como
primer objetivo
revisar lo que
realmente hemos
conseguido, en
Europa, en la
implantacion del
envejecimiento activo
desde que en el aifo 2002, la
OMS presentd su propuesta:
qué diferencias se han

producido entre las promesas TECNOLOGIAS DE NACIONAL DE
Iniciales que las formulaciones APOYO APLICADAS A ALZHEIMER:
sobre el envejecimiento activo LA COMUNICACION ALZHEIMER,
incluian y lo efectivamente AUMENTATIVA Y JPL(J)I\IIDE(K/?OS
logrado hasta la fecha. ALTERNATIVA E|I\/Congreso R

IV CONGRESO

Patrocinado por el IMSERSO

del Ministerio Nacional

. de Sanidad y ILgirIZ{jl\élrI;d(fa ISP  de Alzheimer,
Politica Social, ENIIERIEE tendra lugar en
se celebrara jornadas del Sevilla entre los dias 21y 23 de
del 28 al 30 22 al 23 de octubre octubre de 2010, co-organizado
de julio, en El de 2010. entre la Sociedad Espafiola de @
Escorial. Tel: 91 703 37 88/ Neurologia, la Sociedad Espafiola
Tel: 918967076/ R YEVHERTIEN de Geriatria y Gerontologia
91 896 67 06. y la Confederacion Espanola
www.inmerso.es. de Familiares de enfermos de
www.ucm.es/ Alzeimer y otras demencias. www.
cursosverano. congresonacionaldealzheimer.org.

I CONGRESO

EUROPEO EN

41| DISCAPACIDAD
| VISUAL

Del 22 al 24 de
octubre de
2010, se celebrara
en Espaiia el

I Congreso Europeo

Con este Congreso, AETAPI, asume el reto de “representar y orientar
a los profesionales del ambito educativo, sanitario y social, para
que puedan mejorar la calidad y la ética de sus ejercicio profesional
mediante la promocion del conocimiento, la colaboracion y la
participacion.

Por ello, y bajo el lema “Reflexionando juntos para actuar
mejor”, este XV Congreso quiere ser un punto de encuentro y en Discapacidad
reflexion para los diferentes profesionales en el ambito de la " e 1 Visual en la ciudad
atencion a personas con TEA. de Valladolid.
Paraninfo de la Universidad de Zaragoza del 18 al 20 de noviembre. WWW.eurovision-
Tel: 97 676 762 880. www.ouad.unizar.es. rehab.com.

VIVIENDAS Y ENTORNOS
URBANOS EN EL SIGLO XXI

Del 19 al 21 de octubre se

celebraran unas jornadas en el

itferen;
Loyl ee. .

P , CRMF de San Fernando (Cadiz),
L = organizadas por el IMSERSO.
TR S Tel: 91 703 37 88/91 703 38 31
Autonomia
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:Es importante
la terminologia?

Rosa Lucerga

Igunos afirman que las palabras no importan, que lo importante son
los hechos. Que esto de los nombrecitos son disquisiciones. Muchos
de ello se quejan porque cada tanto aparecen nuevas expresiones
prohibidas. Ahora ya no se puede decir subnormales, ni viejos, ni
invalidos y desde hace poco tampoco se puede decir minusvalidos. Y
mucha gente se sorprende: jpero si todavia no nos habiamos acos-

tumbrado a lo de los minusvalidos y ya es incorrecto!
Y el personal se dice: “es que uno ya no sabe como hablar”. En una ocasion escu-

El nombre

que damos

a las cosas se
relaciona inti-
mamente con
nuestro modo
de afrontar-
las. Sin duda lo
importante es
el ser humano,
que porta las
capacidades y
las discapacida-
des.

ché decir a una persona: “mira, yo no les nombro y en paz".

Pero otros, quizd mas sesudos, insisten que esto del lenguaje hay
gue tomarselo en serio. La propia OMS considera que “el nombre que
damos a las cosas se relaciona intimamente con nuestro modo de afron-
tarlas” y que, a su vez “la terminologia empleada influye en las actitudes
sociales”.

Algunos intelectuales: filésofos, psiquiatras o lingulistas afirman que
somos palabras y que el lenguaje es constitutivo de los seres humanos.

Todos los términos que se han ido empleando para designar limita-
ciones humanas relacionadas con la enfermedad, con la discapacidad, con
el transcurso del ciclo vital o con cualquier otro fendmeno que implique
carencia, tienen un componente cultural y estan inevitablemente contami-
nados por la concepcion que una sociedad tenga de estos fenédmenos.

No es casualidad que todos estos términos, tras un tiempo de
vigencia, se hayan ido contaminando de aspectos peyorativos, tefidos de
la realidad a la que aluden.

Sin embargo querria hacer una reflexion: no suele cuestionarse la
terminologia meramente descriptiva, persona ciega, sorda, o parapléjica,
iqué ocurre en cambio con los términos que tratan de agrupar varias pro-
blematicas en una sola categoria? Imagine el lector un apuesto ingeniero
tiene una paraplejia y esta en una silla de ruedas, pero a fuerza de volun-
tad y gracias a la inteligencia que la naturaleza le dio, consigue mantener
su trabajo y mantener su vida familiar con bastante normalidad. ;Es licito

gue una discapacidad parcial afecte al conjunto de su identidad?

La diferencia entre las capacidades/discapacidades de los seres humanos es siem-
pre cuestion de grado y ademas es multidimensional. Quiza nuestro ingeniero
tenga una discapacidad motriz, pero tenga capacidades que le hagan ser muy

capaz.

Entre tanto la Administracion espafola, en su Real Decreto 1856/2009, de

4 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, declaracién y califica-
cion del grado de discapacidad, modifica la terminologia, adaptandose a nuevas
corrientes internacionales y sustituye el término “minusvalia” por el de “discapaci-

dad”.
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Decidan en todo caso los lectores si la terminologia es importante o no.
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Productos
e apoyo
paralavida
autonoma

Los productos de apoyo favorecen la autonomia en las
actividades diarias y las relaciones sociales.

e 3. 2, iEstamos para informarle y asesorarle!
CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE AUTONOMiA PERSONAL Y

AYUDAS TECNICAS (CEAPAT)

(/Los Extremefios, n° 1 (esquina Avda. Pablo Neruda) 28018 Madrid
NO SOMOS UN CENTRO DE VENTA, PERO Tel.: 91703 31 00 Fax: 917784117

PODEMOS AYUDARLE A CONOCER ESTOS Correo elecironico: ceapat@imserso.es

PRODUCTOS Y SUS DISTRIBUIDORES Informacién sobre el CEAPAT en Internet: www.ceapat.org
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