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Influencia del enriquecimiento ambiental sobre
los parametros cognitivo y conductual del raton

Ts65Dn, un modelo de sindrome de Down ©)

RESUMEN

El raton Ts65Dn presenta una trisomia par-
cial de un segmento de su cromosoma 16 que
es homodlogo al 21 humano, siendo en la
actualidad el modelo de sindrome de Down
mas estudiado. Se ha demostrado que la técni-
ca del enriquecimiento ambiental modifica
diversos parametros fisiologicos cerebrales y
mejora el aprendizaje en roedores. Hemos eva-
luado los efectos del enriquecimiento ambien-
tal sobre las habilidades cognitivas y conduc-
tuales de este modelo murino de sindrome de
Down. Primero validamos la técnica del enri-
guecimiento ambiental mediante el estudio de
sus efectos sobre la conducta y aprendizaje en
el raton Swiss y, dado que el fondo genético es
uno de los determinantes mas importantes de
la conducta, en la cepa parental del raton
Ts65Dn (el raton BL6C3H). El enriquecimiento
ambiental mejoro el aprendizaje y memoria de
los ratones Swiss machos y hembras, pero no
de los BL6C3H. En el ratén trisémico, el enri-
guecimiento redujo parcialmente la actividad

(*) El presente trabajo es una parte de la Tesis Doc-
toral presentada y defendida por su autora (sobresa-
liente cum laude), y dirigida por el Dr. Jesus Florez,
catedratico de Farmacologia de la Universidad de Can-
tabria.

(**) Investigadora del Laboratorio de Neurobiologia
del Desarrollo, Departamento de Fisiologia y Farmacolo-
gia, Universidad de Cantabria, Santander (Espafia).
(E-mail: martinec@unican.es).

esponténea de las hembras y la incremento en
los machos. La conducta exploratoria en la
tabla de agujeros mejor6é en todos los grupos
enriquecidos, con independencia del sexo o
del genotipo. En el laberinto acuéatico de
Morris, que mide el aprendizaje y memoria
visoespacial, el enriquecimiento produjo una
mejoria de la memoria espacial en las hembras
control pero no en los machos control. La eje-
cucién de los cuatro grupos de animales con-
trol también fue siempre mejor que la de los
trisbmicos. El enriquecimiento produjo una
mejoria en la ejecucion de las hembras triso-
micas; sin embargo, deterioré la ejecucion de
los machos trisomicos. El enriquecimiento no
modificd la memoria medida en el test de evi-
tacidn pasiva, ni en los ratones controles ni en
los trisbmicos.

Se puede concluir que el enriguecimiento
fue capaz de inducir cambios conductuales y
de aprendizaje en los ratones trisbmicos, pero
existen diversos factores que pueden influir el
signo de tales cambios. En el presente caso, el
sexo fue un factor condicionante ya que mejo-
ré el déficit cognitivo en hembras mientras
gue lo empeoro en machos. Esto puede deber-
se a la perturbacién que el enriquecimiento
provocé en el comportamiento de ratones
macho, capaz de alterar los procesos cogniti-
vos, como ha sido demostrado por otros auto-
res en diversos modelos conductuales realiza-
dos en ratones.



INTRODUCCION

En la actualidad, la utilizacién de técnicas y
programas de estimulacion precoz y de aten-
cion temprana en sus diversas variantes se
encuentran ampliamente difundidas para tratar
o prevenir los problemas derivados de la pato-
logia del desarrollo. Desde la década de los
setenta del pasado siglo, se han ido extendien-
do los servicios de atencion temprana en los
que, combinando intervenciones de caracter
psicopedagdgico Y fisioterapéutico, se pretende
paliar limitaciones y promover el mejor des-
arrollo posible del nifio con sindrome de
Down. Aungue se considera que, en conjunto,
la atencidn temprana ejerce efectos positivos,
resulta mas discutible el impacto que pueda
producir a largo plazo (Guralnick, 2000).

La base sobre la que se fundamentan los pro-
gramas de estimulacion precoz y atencion tem-
prana es la propiedad de la plasticidad del sis-
tema nervioso, merced a la cual es capaz de
modificar su estructura y su funcién de manera
estable en respuesta a los estimulos externos e
internos que recibe.

¢Hasta donde puede llegar esta propiedad de
la neuroplasticidad en un cerebro que nace
genéticamente modificado por una alteracion
cromosémica, como es el caso de la trisomia
del cromosoma 21 que caracteriza al sindrome
de Down?

Son muchas las variables que inciden en la rea-
lidad humana, lo que hace con frecuencia dificil
evaluar los factores positivos y negativos que con-
dicionan el resultado final de la atencion tempra-
na sobre un nifio con sindrome de Down. Indu-
dablemente, la experimentacion con animales en
las condiciones de un laboratorio, reduce muchas
de esas variables y permite analizar de modo mas
preciso los resultados de esas influencias.

Los pilares sobre los que basoé la realizacion
del presente trabajo fueron los siguientes:

1. La disponibilidad de modelos animales de
sindrome de Down, especialmente los
ratones que presentan una trisomia parcial
de su cromosoma 16: el raton Ts65Dn.

2. La utilizacién de una técnica fiable y con-
trastada de estimulacion en las primeras
semanas de vida del animal, llamada enri-
guecimiento ambiental.

3. La disponibilidad de diversas técnicas ins-
trumentales que permiten evaluar y medir
los cambios obtenidos en el comporta-
miento y en la capacidad de aprendizaje
de los ratones.

EL MODELO

Se han propuesto diversas estrategias para
modelar el sindrome de Down en animales. El
cromosoma 16 murino posee en su region dis-
tal una serie de genes cuyos homoélogos en el
ser humano se encuentran en la regién critica
«sindrome de Down» del cromosoma 21
humano. Basandose en esta elevada homolo-
gia se ha propuesto que el raton con trisomia
del cromosoma 16 (el raton Ts16) podria ser un
modelo de sindrome de Down (Epstein et al.,
1985). Sin embargo, esta homologia no es
completa ya que el segmento proximal del
cromosoma 16 murino contiene genes locali-
zados en otros cromosomas humanos (el 3, el
8, el 22 y el 16); ademas, estos animales no
son viables.

Debido a las limitaciones del raton Ts16 se
han desarrollado nuevos modelos animales en
los que solo la region homologa entre el cro-
mosoma 16 de ratébn y el 21 humano se
encuentre en trisomia, tales como el raton
Ts65Dn (Davisson et al., 1990) y el Tsl1Cje
(Huang et al., 1997).

En la actualidad el modelo de sindrome de
Down mas estudiado es el raton Ts65Dn. Estos
animales presentan muchas de las alteraciones
fenotipicas presentes en las personas con sin-
drome de Down (tabla 1). Asi, al igual que en
la condicién humana este raton presenta simi-
lares alteraciones en la morfologia neuronal
tales como reducciones en el tamafio y celula-
ridad de diversas reducciones cerebrales,
degeneracion neuronal y modificaciones en el
numero y tamafio de las sinapsis (Baxter et al;
2000; Granholm et al., 2000; Holtzman et al.
1996; Insausti et al, 1998; Kurt et al; 2000). El
raton Ts65Dn y las personas con sindrome de
Down, presentan alteraciones neuroquimicas
(Dierssen et al., 1996; 1997; Lumbreras et al.,
2000; Ruiz de Azua et. al., 2001) y electrofi-
siologicas similares (Siarey et al., 1997; 1999;
Galdzicki et al., 2000; 2001). A nivel conduc-
tual ambos muestran un retraso en el desarro-
llo, menor capacidad de atencion y alteracio-
nes de aprendizaje y memoria de diverso
indole (Escorihuela et al., 1995a, 1998; Holtz-
man et al., 1996). Por altimo, igual que se
observa en el sindrome de Down, el raton
Ts65Dn envejece antes, tiene una menor res-
puesta a estimulos dolorosos, y alteraciones
inmunoldgicas (Martinez-Cué et al., 1999;
Paz-Miguel et al., 1999). Por tanto, el raton
Ts65Dn es un buen modelo murino de sindro-
me de Down.



TABLA 1. Similitudes entre el fenotipo SD y el del ratén Ts65Dn

Alteraciones

Ts65Dn

Sindrome de Down

Neuromorfoldgicas

| En el tamafio y peso de corteza,
hipocampo y cerebelo

| En densidad neuronal
Hipertrofia astrocitica

Degeneracién neuronal
I En el nimero y morfologia sinaptica

| En el tamafio y peso de corteza,
hipocampo y cerebelo

L En densidad neuronal

Migracion y diferenciacion neuronal
anormal

Degeneracién neuronal

L En el nimero y morfologia sinaptica

Neuroquimicas

| Eficacia de los sistemas adenilil
ciclasa, fosfolipasa C

| Eficacia de los sistemas adenilil
ciclasa, fosfolipasa C

Electrofisiolégicas

| Potenciacion a largo plazo
+ Depresion a largo plazo

Modificaciones en potenciales
evocados

Conductuales
Hiperactividad
L Atencién

Retraso en el desarrollo

Alteraciones del aprendizaje
Alteraciones de la memoria
Conducta agresiva

Retraso en el desarrollo
Hiperactividad ocasional

L Atencién

Alteraciones del aprendizaje
Alteraciones de la memoria
Alteraciones de la conducta

Otras Infertilidad en machos

| Respuesta al dolor
Alteraciones craneofaciales
Anomalias en el timo y otras
anomalias inmunoldgicas
Envejecimiento rapido

Infertilidad en varones

| Respuesta al dolor
Alteraciones craneofaciales
Anomalias en el timo y otras
anomalias inmunolGdgicas
Envejecimiento rapido

LOS METODOS

Uno de los objetivos del presente trabajo era
desarrollar estrategias terapéuticas para revertir
las alteraciones fenotipicas encontradas en el
raton Ts65Dn. Dado que el cerebro es un orga-
no muy plastico, es decir, es modificado por
estimulos que llegan a él, se valoré la posibilidad
de que esos estimulos modificaran la cualidad
de la funcion cerebral de estos animales. Uno de
los métodos utilizados experimentalmente para
manipular el ambiente es el enriquecimiento
ambiental, que es un paradigma experimental
gue consiste en mantener animales muy jovenes
en unas condiciones que les proporcionen
mucha estimulacion fisica y social.

Se sabe que el enriquecimiento ambiental
produce cambios en la morfologia cerebral, en
su fisiologia y en la conducta de roedores, tan-
to normales como con lesiones cerebrales indu-
cidas artificialmente. A nivel neuromorfoldgico
el enriquecimiento incrementa el volumen y el
peso de la corteza cerebral, incrementa la lon-
gitud y la ramificacién dendritica y el niamero
de contactos sinapticos (Diamond et al., 1964;
Pascual y Figueroa, 1996; Rampon et al.,
2000a; Rosenzweig et al., 1972a, b) . Todas

estas modificaciones son debidas a modifica-
ciones en la expresion de un gran ndmero de
genes muchos de los cuales estan relacionados
con la estructura, la plasticidad y la transmision
neural (Rampon et al., 2000b). Ademas, los
cambios en el entorno son también capaces de
modular la funcion de diferentes sistemas de
neurotransmisién y de incrementar la produc-
cion de factores neurotroficos (Rampon et al.,
2000b; Rosenzweig et al., 1972b; Torasdotter et
al., 1996; 1998; Young et al., 1999). Por ultimo,
el enriquecimiento modifica numerosos para-
metros conductuales, produciendo una mejoria
en funciones sensoriales y motoras, incremen-
tando la actividad exploratoria y mejorando dis-
tintos procesos de aprendizaje y memoria
(Escorihuela et al., 1994; 1995b; Fernandez-
Teruel et al., 1992; 1997; Mohammed et al.,
1990; Prusky et al., 2000).

Dados los efectos beneficiosos del enrique-
cimiento sobre las capacidades de aprendizaje
y memoria de los ratones, el objetivo general de
este trabajo fue analizar la capacidad del enri-
guecimiento ambiental para revertir los déficits
cognitivos que se habian observado en los estu-
dios anteriores realizados en el ratdbn Ts65Dn
(Escorihuela et al., 1995a, 1998).



Hay un gran niumero de trabajos que
demuestran que las diferencias genéticas dentro
de una misma especie ejercen una profunda
influencia sobre el comportamiento (ver Cra-
wley et al., 1997). Por este motivo antes de ana-
lizar la respuesta del raton trisbmico tuvimos
gue estudiar la conducta de la cepa originaria
de la que deriva dicho ratén: el ratébn BL6C3H.
Ademas, también comparamos los efectos del
enriquecimiento sobre la capacidad cognitiva
de la cepa BL6C3H con sus efectos en una cepa
estandar de laboratorio: el ratébn Swiss.

El enriquecimiento ambiental consistié en
mantener durante 7 semanas a grupos de 10
animales en jaulas grandes con varios pisos,
escaleras, columpios y tuneles. Se introdujeron
juguetes de diferentes formas, colores, texturas
y olores, y progresivamente se incrementaron
las dificultades para acceder a la comida. A
continuacion se evaluaron los efectos del enri-
quecimiento en diversos parametros conduc-
tuales y cognitivos.

En las cepas de ratones Swiss y Ts65Dn se
estudiaron de forma separada los grupos de
machos y hembras. Ademas, los efectos del
enrigquecimiento en los ratones Ts65Dn fueron
comparados con los conseguidos en sus herma-
nos nacidos de las mismas camadas pero que
no presentaban la trisomia parcial y fueron con-
siderados como controles. En cada grupo expe-
rimental, un conjunto de ratones fue criado en
las jaulas con enriquecimiento ambiental,
mientras que otro conjunto permanecio en las
jaulas estandar de laboratorio.

LOS RESULTADOS

En primer lugar se evalud la influencia del
enriquecimiento ambiental sobre la actividad
locomotora espontanea de los ratones durante
24 horas, en un ciclo de 12 horas de luz y 12
horas de oscuridad (sabido es que los roedores
muestran mayor actividad en la oscuridad). Para
ello se utilizd el actimetro, un aparato que
detecta los cambios producidos por el movi-
miento de los ratones en un campo magnético.
El enriquecimiento no produjo cambios en la
actividad locomotora de la cepa parental del
raton trisémico, el raton BL6C3H, excepto una
ligera reduccion durante las horas de oscuri-
dad. En el caso de los ratones Ts65Dn se encon-
tr6 que los machos trisomicos enriquecidos
eran mas activos que el resto de los animales;
mientras que las hembras trisomicas enriqueci-
das se comportaron de manera contraria, es

decir, fueron menos activas que el resto de los
grupos de animales.

Para evaluar los efectos del enriquecimiento
sobre la exploracion se utilizé la prueba de la
tabla de agujeros. En esta prueba el aparato
consiste en una superficie plana con 4 agujeros
en dos de los cuales se esconden objetos. Se
observé que los ratones que habian sido enri-
guecidos eran mas exploradores, tanto si eran
controles como si eran trisdmicos y tanto si eran
machos como si eran hembras, aunque el efec-
to del enriguecimiento fue mas acusado en
éstas Gltimas.

Aprendizaje y memoria visoespacial

A continuacion analizamos los efectos del
enriquecimiento sobre los déficits cognitivos
encontrados en el raton Ts65Dn. Para ello se
utilizé la prueba de aprendizaje espacial del
laberinto acuatico de Morris. En esta prueba se
evalla la capacidad del raton de aprender y
recordar la manera de escapar de una situacion
aversiva: un tanque de agua (fig. 1). Para esca-
par los ratones tienen que aprender a localizar
en el tanque una plataforma sumergida dos
centimetros por debajo del nivel del agua, para
ello pueden ayudarse guiandose con pistas que
hay en la habitacion (posters, puertas, ventanas,
etc.).

Antes de aprender

Plataforma oculta

Figura 1.

La capacidad de aprendizaje se evalta
midiendo el tiempo que tarda el animal desde
gue es colocado en el agua hasta que encuen-
tra la plataforma. Dado que el enriquecimiento



ambiental modifico la velocidad de natacién de
los animales, hubo que recurrir a medir no los
tiempos, sino las distancias recorridas dentro
del agua. Lo que habitualmente se hace es
someter al animal a pruebas sucesivas en el
mismo dia y en dias consecutivos. Logicamente
el animal aprende, lo que se demuestra por la
caida o reduccion paulatina de los tiempos de
natacion a lo largo de las sucesivas sesiones.

El enriquecimiento ambiental mejoré la
capacidad de aprender la localizacion de la
plataforma en los ratones Swiss, tanto machos
como hembras (fig. 2A). Sin embargo, no modi-
fico la capacidad de aprendizaje de la cepa
parental del ratén Ts65Dn, los ratones BL6C3H
(fig. 2B). Por otro lado se pudo comprobar que
la ejecucion de los ratones BL6C3H en esta
prueba fue superior a los de la cepa Swiss, ya
gue a los ratones BL6C3H no enriquecidos les
costaba tan poco como a los ratones Swiss enri-
guecidos aprender la localizacion de la plata-
forma. Para evaluar los posibles déficits motores
0 motivacionales, se realiz6 una prueba de
aprendizaje guiado. Consiste esta prueba en
que la plataforma es visible ya que emerge dos
centimetros por encima del nivel del agua. Se
trata de establecer si los distintos grupos de
ratones difieren en su capacidad para alcanzar
la plataforma cuando ven dénde est4. En estas
condiciones no se encontraron diferencias en la
ejecucion de los ratones BL6C3H enriquecidos
y no enriquecidos (fig. 2B). En el caso de los
ratones Swiss las hembras enriquecidas reco-
rrieron menor distancia para alcanzar la plata-
forma (fig. 2A), lo que indica que los efectos
producidos por el enriquecimiento durante las
sesiones en que tenian que aprender la locali-
zacion de la plataforma podrian ser, en parte,
debidos a mejorias en capacidades motoras o
motivacionales.

Para evaluar la memoria de los animales res-
pecto al lugar donde se encontraba la plataforma
durante el entrenamiento, se retird la plataforma
del tanque y se midi6 por dénde buscaba el raton
la plataforma, es decir, en qué medida recordaba
la localizacion de la plataforma. De nuevo los
ratones Swiss enriquecidos, tanto machos como
hembras, demostraron una mejor memoria del
lugar donde habia estado la plataforma. Sin
embargo, al igual que ocurria en las capacidades
de aprendizaje, el enriquecimiento tampoco
modifico la memoria de los machos BL6C3H.

A continuacién abordamos el estudio del
efecto del enriquecimiento ambiental sobre la
capacidad de aprendizaje del raton trisémico.
Los ratones Ts65Dn tanto machos como hem-

bras mostraron mayor dificultad para aprender
la localizacion de la plataforma. Este hecho ya
habia sido descrito por nuestro grupo y por
otros laboratorios en el caso de los machos tri-
sémicos, pero es la primera vez que se describe
en hembras. Estas diferencias fueron debidas a
diferencias en capacidad de aprender y recor-
dar la localizacién de la plataforma, ya que al
realizar la misma prueba pero con la plataforma
visible no se encontraron diferencias entre con-
troles y trisomicos, fueran machos o hembras,
lo que excluye que la mayor dificultad de los
ratones Ts65Dn fuera debida a una peor capa-
cidad de nadar o0 a una menor motivacion para
encontrar la plataforma.

El enriquecimiento ambiental produjo una
mejoria significativa en el aprendizaje de las
hembras, tanto de las controles (fig. 2D) como
de las trisébmicas (fig. 2F). Durante la fase de
aprendizaje guiado, las hembras controles enri-
guecidas siguieron mostrando mejor ejecucion
gue las no enriquecidas, lo que sugiere que, en
parte, la mejoria inducida por el enriqueci-
miento en este grupo podria ser debida a mejo-
rias motoras o motivacionales. Sin embargo, en
las hembras trisdmicas la mejoria inducida por
el enriquecimiento parece ser debida a mejori-
as en los procesos cognitivos.

En cambio, el enriquecimiento ambiental no
ejercio efectos positivos sobre el aprendizaje de
los machos controles (fig. 2C), al igual que ocu-
rria en el caso de los machos de su cepa paren-
tal, los BL6GC3H, en los que el enriquecimiento
tampoco modificé la capacidad de aprendizaje.
Pero ademas, el enriquecimiento deteriord la
ejecucion de los machos Ts65Dn (fig. 2E), ya
gue éstos mostraban mayores dificultades para
aprender la manera de escapar del tanque que
los Ts65Dn no enriquecidos. Este hecho podria
ser debido a que la estimulacion recibida
durante el enriquecimiento no hubiese sido
positiva para ellos. Los ratones machos son muy
agresivos, y es posible que el vivir en grupos tan
grandes y sometidos a mucha estimulacion
durante tanto tiempo hubiesen resultado estre-
santes para los trisdmicos, de modo que interfi-
riera con su capacidad de aprendizaje.

También se encontraron diferencias en la eje-
cucioén de los ratones machos y hembras en esta
prueba, ya que las hembras control tuvieron una
ejecucion peor que los machos control y las
hembras trisomicas también presentaron mayo-
res dificultades que los machos trisémicos. Sin
embargo, el enriquecimiento ambiental hizo
desaparecer los déficits encontrados en hembras
controles y trisobmicas. En la prueba de platafor-
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Figura 2. Media = E.E.M. de la distancia total recorrida por ratones Swiss machos y hembras (A) y BL6C3H machos (B); controles
machos (C) y hembras (D) y trisomicos machos (E) y hembras (F) enriquecidos y no enriquecidos a lo largo de las sesiones de adqui-
sicion. a: p<0.05, aa: p<0.01, aaa: p<0.001, SW NE. Prueba Duncan tras ANOVA significativo *: p<0.05. Prueba t de Studen.

ma visible también se encontraron diferencias
significativas en la ejecucion de machos y hem-
bras. Al igual que se observaba durante la fase
de adquisicion, cuando veian la plataforma las
hembras no enriquecidas tuvieron peor ejecu-
cion que los machos, y esta diferencia desapa-
recio tras el enriquecimiento; lo que indica que

las diferencias descritas entre machos y hembras
no enriquecidos parecen ser debidas a una peor
capacidad motora 0 a menor motivacion, pero
no a diferencias en capacidad de aprendizaje.
Nos interesaba saber también si los cambios
observados en la capacidad cognitiva como
consecuencia del enriquecimiento ambiental se



debian a modificaciones en la estrategia emple-
ada por los ratones. A pesar de que la platafor-
ma iba cambiando de posicion en cada una de
las sesiones, estaba siempre situada en una
zona central, por tanto los ratones deberian
haber buscado la plataforma por la zona central
del tanque de agua. Pues bien, la mejoria pro-
vocada por el enriquecimiento ambiental se
debié fundamentalmente a que los ratones
nadaron mas por la zona central que por la
periférica: mejoraron su estrategia. En cambio,
el empeoramiento se debi6 a un incremento de
basqueda en la zona periférica. Es decir, los
machos trisbmicos enriquecidos, asi como las
hembras trisémicas no enriquecidas, que fue-

ron los grupos que peor ejecuciéon demostraron,
recorrieron un porcentaje mayor de distancia
por la periferia del aparato (fig. 3A) y, por tanto,
uno menor por el centro (fig. 3B). Su estrategia
era menos adecuada ya que buscaban la plata-
forma por donde nunca habia estado.

Otro aspecto que quisimos investigar fue,
dentro de la memoria espacial, el tipo de
memoria que mas podia ser afectada por el
enriquecimiento: la memoria operacional o a
corto plazo, y la memoria de referencia o a lar-
go plazo. Para ello hubimos de utilizar un para-
digma especial, repitiendo dos veces la misma
posicion de cada entrada del animal en el tan-
gue, con una separacién de 60 segundos entre
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Figura 3. Media + E.E.M. del porcentaje medio de distancia recorrida en la periferia (A) y centro (B) del aparato por los distintos gru-
pos de ratones machos y hembras. aa: p<0.01 TS vs. CO.; bb: p<0.01 EE vs. NE. Prueba Duncan tras ANOVA significativo.



cada entrada de cada pareja. Lo légico seria
pensar que, si el animal tenia buena memoria a
corto plazo, en la segunda entrada (entrada par)
la respuesta del animal fuese igual o mejor que
tras la primera, pero no peor.

Se encontrd que los efectos del enriquecimien-
to fueron mas acusados en la memoria a corto
que a largo plazo. Es decir, la mejoria en ejecu-
cion en hembras tanto controles como trisomicas
fue més marcada en las pruebas pares que en las
impares (fig. 4B): memoria a corto plazo. Del
mismo modo, el empeoramiento en la ejecucion
encontrado en los machos trisémicos tras el enri-
guecimiento fue en las pruebas pares (fig. 4A).

Memoria no espacial: la evitacion pasiva

A continuacion analizamos los efectos del
enriquecimiento en una prueba de memoria no

espacial, la prueba de la evitacion pasiva. El apa-
rato consistié en una caja con dos compartimen-
tos, uno claro y otro oscuro. El ratén tiende
espontaneamente a ir a los espacios oscuros;
pero en esta prueba se le ensefia a asociar el
espacio oscuro (en principio, el mas apetecible)
con una consecuencia desagradable, la adminis-
tracion de una descarga eléctrica. De esta mane-
ra, en la siguiente ocasion en que se realiza la
prueba, el raton debe recordar esa asociacion y
demora el tiempo que tarda en penetrar en su
ambiente preferido, el oscuro. Este tiempo es el
gue se toma como indice de recuerdo.

El enriquecimiento ambiental no modificé la
capacidad de los ratones BL6C3H machos o de
los Ts65Dn machos y hembras de recordar a cor-
to o largo plazo que la entrada en el comparti-
mento oscuro tenia una consecuencia desagra-
dable, ya que no se encontraron diferencias en la
capacidad de los distintos grupos de ratones de
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inhibir su tendencia a entrar en el compartimen-
to oscuro (fig. 5A y B). Sin embargo, los ratones
machos y hembras enriquecidos, tanto Ts65Dn
como controles, se mostraron mucho mas acti-
vos que los no enriguecidos, hecho que coinci-
de con la mayor exploracion mostrada por los
animales enriquecidos en la prueba de la tabla
de agujeros descrita anteriormente.

CONCLUSIONES

El enriguecimiento ambiental produjo impor-
tantes modificaciones en los patrones cognitivo
y conductual de los tres tipos de ratones anali-
zados. Asi, el enriquecimiento modulo la activi-
dad locomotora espontanea de los ratones
Ts65Dn de manera diferente en machos y hem-
bras, incrementando la actividad en machos y
disminuyéndola en hembras. Ademas, el enri-
guecimiento incremento la conducta explorato-
ria de todos los ratones analizados. Por otro
lado, el enriguecimiento favoreci6 el aprendiza-
je y memoria de los ratones machos y hembras
Swiss aunque no produjo cambios en estas
medidas en ratones BL6C3H. El tratamiento

Sy 1 ¥ Mo I:
icws b sp i i ervirem s benbo
o .
— ME
_i 75 tbh I
X EE NE
T
41
? EE 1
b
: | .
o TR 0 TR co TR OCD TR
Seslan 1: ) —  Spsbin 1
hahifwsckin cTIErenaneo
i — NE sapunles
I qg
T Islsbsly NE
: NE
i An EE [
— EE

2l . Sl B sl
a1

SN

2dh

SHCK

ambiental mejoré las capacidades de aprendi-
zaje y memoria de las hembras tanto controles
como trisdbmicas ayudando a revertir el déficit
de estas ultimas, aunque en machos no modifi-
co el aprendizaje de los controles y empeoré la
ejecucion de los Ts65Dn. Sin embargo, el enri-
guecimiento no modificd el aprendizaje y
memoria de los ratones en la prueba de evita-
cidn pasiva.

El hecho de que el enriquecimiento no favo-
reciera, e incluso empeorara, el aprendizaje
espacial de los ratones trisbmicos macho no
debe ser interpretado con ligereza, y menos
hacer una falsa extrapolacion a la especie
humana. Indica, eso si, que no toda estimula-
ciodn es atil en cualquier circunstancia, sino que
ha de adaptarse en funcion de cuéales sean las
caracteristicas del sujeto estimulado.

Estos resultados demuestran que, a pesar de
las alteraciones patolégicas que la trisomia
produce en el raton Ts65Dn, su cerebro res-
ponde a manipulaciones ambientales. Por con-
siguiente, estos datos abren la posibilidad de
gue intervenciones de otra naturaleza puedan
influir positivamente en la conducta de estos
animales.
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Figura 5. Media % E.E.M. de la latencia de entrada en el compartimento oscuro en las sesiones de habituacion, entrenamiento, test
y retest de la prueba de evitacion pasiva que realizan los ratones TS y CO enriquecidos y sin enriquecer machos (A) y hembras (B).
b: p<0.05 bb: p<0.01, bbb: p<0.001 EE vs. NE, prueba Duncan tras ANOVA significativo.
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Gestion de calidad en la accion voluntaria

INTRODUCCION

En diversas ocasiones (1), nos hemos aproxi-
mado al tema de la gestion de las organizacio-
nes voluntarias que hacen intervencién social
(2) intentando, en todo caso, sostener la afirma-
cion de que una recepcion critica y una aplica-
cioén activa de las propuestas de la denominada
gestion de calidad pueden resultar provechosas
en el ambito de la accion voluntaria (3). Nuestra
intencion, en esta ocasion, es volver sobre la
cuestion para compartir nuevas reflexiones que
hemos ido elaborando al hilo de nuestro trabajo
de consultoria con organizaciones no lucrativas
de intervencién social en los ultimos afios (4).

(*) Consultor de Voluntarias

(ffantova@euskalnet.net).

Organizaciones

1 Ver FANTOVA, F. La gestién de organizaciones no
lucrativas. Herramientas para la intervencién social.
Madrid, CCS, 2001. Sobre la misma temética ver VER-
NIS, A. y otras. La gestion de las organizaciones no lucra-
tivas. Bilbao, Deusto, 1998.

2 Una interesante discusion del concepto de interven-
cion social en LAPARRA, M. y AGUILAR, M. Intervencion
social y exclusion. En CARITAS. Actas del simposio. Politi-
cas sociales contra la exclusion. Madrid, 1997, pp. 91-94 o
en AZNAR LOPEZ, M. Aspectos juridicos de los servicios
sociales: de la referencia constitucional a la legislacion ordi-
naria. Revista del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
2001, num. 30, pp. 55-86. Ver también, CASADO, D. y
GUILLEN, E. Manual de servicios sociales. Madrid, CCS.
También, para lo que tiene que ver con la intervencién
social desde el tercer sector: CASADO, D. Imagen y reali-
dad de la accién voluntaria. Barcelona, Hacer, 1999.

3 Queremos resaltar la aportacion de autores que ana-
lizan criticamente la realidad del tercer sector y llaman la
atencion sobre la urgencia estratégica, entre otras cosas,
de una mejora en la gestion de las organizaciones volun-
tarias. Ver MARBAN, V. y RODRIGUEZ CABRERO, G. El
voluntariado: préacticas sociales e impactos econémicos.
Revista del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
Ndamero extraordinario, 2001. (www.mtas.es); MONTSE-
RRAT, J. Las ONL ante el reto de la economia mixta del
bienestar. Economistas (Colegio de Madrid), 2000, afio
XVIII, num. 83, pp. 18-29; RODRIGUEZ CABRERO, G. y
MONTSERRAT, J. (dirs.). Las entidades voluntarias en Espa-
fia. Institucionalizacién, estructura econémica y desarrollo
asociativo. Madrid, Ministerio de Asuntos Sociales, 1996.

4 Una version de este articulo fue presentada en las
VIl Jornadas sobre Organizaciones Voluntarias, organi-

Y para empezar les propongo que dediguemos
un minuto a reflexionar sobre cémo se plantea la
cuestion de la calidad en el escenario de la accién
voluntaria y la accion social. Si nos refiriéramos al
concepto de calidad en un sentido amplio o gene-
ral, es decir, en el sentido en el que la palabra apa-
rece recogida en un diccionario, cualquiera de
nosotras y nosotros puede afirmar que se trata de
una palabra que se ha utilizado siempre por parte
de las organizaciones voluntarias. Sin embargo,
hoy en dia, normalmente, cuando hablamos de
calidad estamos utilizando la palabra con un sen-
tido mas estricto o especifico.

Hablando de calidad en este segundo senti-
do habria que sefalar que el concepto aparece
en nuestro discurso debido, por decirlo asi, a
un contagio, a una influencia recibida desde
otros ambitos diferentes del nuestro. Todo lo
que rodea a la palabra calidad, es decir, el dis-
curso y las herramientas de la denominada ges-
tion de calidad (5), proceden en buena medida
del mundo de las empresas con animo de lucro
y del campo de la gestiéon empresarial conecta-
da con él. Recibimos unos discursos y herra-
mientas que se presentan como Utiles para dar
respuesta a una serie de necesidades o retos de
nuestras organizaciones y nos toca adaptarlos y
combinarnos con otros discursos y herramien-
tas propias de otras tradiciones que llegaron
antes o después al mundo de la accién volunta-
ria o que nacieron y se desarrollaron en él.

Eso es lo que hemos intentado y estamos
intentando hacer (6): absorber toda la riqueza y

zadas por el Real Patronato sobre Discapacidad y la Aso-
ciacion para la Formacion Social en Madrid los dias 17
y 18 de julio de 2002. Preparamos esa intervencion a la
vez que escribiamos un articulo para la revista Docu-
mentacién Social en la que aparecera publicado un tex-
to en buena parte coincidente con éste que ofrecemos.

5 No vamos a extendernos aqui en la presentacion de
referencias acerca de la gestion de calidad. Se puede visi-
tar www.efgm.org; www.infonomia.com; www.aec.es;
www.aenor.es; www.euskalit.net. Un buen manual
reciente puede ser MORENO-LUZON, M.D. y otros. Ges-
tion de la calidad y disefio de organizaciones. Teoria y
estudio de casos. Madrid, Pearson Educacion, 2001.

6 Son varios los esfuerzos, muchas veces convergentes
los que en diversos paises, se estan realizando en lo que




el estimulo que proviene de las propuestas de la
gestion de calidad realmente existente e inten-
tar reconstruir sus conceptos y herramientas
junto con otros conceptos y herramientas de
muy diversa procedencia. Examinemos, por
tanto, algunas de las aportaciones principales
de la gestion de calidad (7) y presentemos la
manera en que estamos aplicandolas y combi-
nandolas con otras en los procesos de interven-
cion social en los que se involucran las organi-
zaciones no lucrativas.

ORIENTACION A LAS PERSONAS
Y GRUPOS INTERESADOS O IMPLICADOS

Si hay una idea que se repite insistentemen-
te en las propuestas de la gestion de calidad es

tiene que ver con la gestién de calidad de los procesos de
intervencion social y accion voluntaria. Algunas pistas
pueden ser: ALSS. Le «regole» per la qualitd dei servizi
sociali. Autonomie Locale e Servizi Sociali, 1999, vol. 22,
num. 2, pp. 275-281; DICKENS, P. Quality and excellen-
ce in human services. Chichester, Wiley, 1995; EVERS, A.
y otras. Developing quality in personal social services.
Concepts, cases and comments. Aldershot, Ashgate, 1997;
GARAU, J. Guia para la implantacion de la norma ONG
con calidad. Una iniciativa para aumentar la calidad de
los servicios sociales de las ONG de Espafia. Barcelona,
INTRESS; GARDNER, J.F. y NUDLER, S. Quality perfor-
mance in human services. Leadership, values and vision.
Baltimore, Paul H. Brookes, 1999; MARTINEZ MORENO,
A. Condiciones de calidad en servicios de apoyo a perso-
nas. En FAJARDO, I.G. y otras. Gestion de servicios de
apoyo a personas. Cuatro monograficos. Valencia, Fondo
Social Europeo/ADAPT, 1997, pp. 141-175; MEDINA
TORNERO, M. La gestién de la calidad y el marketing en
los servicios sociales. En La Cristalera, 1999, num. 8, pp.
13-25; QSTG (Quality Standards Task Group)/NCVO
(National Council for Voluntary Organisations). A «white
paper» on quality in the voluntary sector. London, 1998;
SACANELL, E. El concepto de calidad en la gestion de los
servicios sociales. Zerbitzuan, 1994, num. 26, pp. 63-88;
SALVADOR, M.J. Los retos de la calidad en los servicios
sociales. Revista de Servicios Sociales y Politica Social,
2000, num. 50, pp. 27-53; SLUYTER, G.V. (ed.) Total
Quality Management in mental health and mental retar-
dation. Washinhgton, AAMR, 2000. En Internet, visitar

www.ongconcalidad.org; www.feaps.org; www.siis.net;
www.nisw.org.uk; www.ukc.ac.uk/PSSRU; www.the-

council.org;

7 Hemos escogido aquellos rasgos que nos parecen
mas caracteristicos. Castells, por ejemplo, cuando habla
de la empresa-red observa la continuidad entre las pro-
puestas de la calidad total, la gestién del conocimiento
(Nonaka) y lo que él esta observando en el contexto de
la globalizacion. Se refiere a «siete tendencias funda-
mentales: organizacién en torno al proceso, no a la
tarea; jerarquia plana; gestion en equipo; medida de los
resultados por la satisfaccion del cliente; recompensas
basadas en los resultados del equipo; maximizacion de

la de la orientacién al cliente. Este principio
suele presentarse unido al de orientacion a los
resultados. La gestion de calidad, al igual, por
ejemplo, que el denominado enfoque marke-
ting (8) insiste en que la busqueda constante de
la satisfaccion de las necesidades o deseos de
las y los clientes (y su fidelizacion, el conseguir
su fidelidad) es la clave central para el éxito y la
sostenibilidad de las organizaciones. Cada
organizacion habra de comprender adecuada-
mente quiénes son sus clientes, es decir, con
guiénes obtiene resultados, a quiénes afecta su
actuacion, quiénes hacen posible su funciona-
miento, y obrar en consecuencia.

Desde nuestro punto de vista este principio
puede encajar perfectamente en la cultura y en
la practica de las organizaciones voluntarias que
hacen intervencion social. Se ha dicho, por
ejemplo, que lo que caracteriza a muchas orga-
nizaciones del tercer sector es su fuerte orienta-
cion a las necesidades de sus destinatarias, sin la
deriva que en ocasiones impone el afan de lucro
(e incluso de beneficio econdmico a corto plazo)
gue buscan muchas empresas o la hipoteca que
puede representar la rigidez burocratica de
muchas administraciones publicas. En todo caso,
utilizando la terminologia que las viejas cartillas
militares utilizaban para el valor el combate, no
nos atrevemos a decir, ni mucho menos, que a
las organizaciones voluntarias la orientacion al
cliente se les supone. Sus potenciales ventajas
competitivas han de actualizarse y cultivarse.

Ahora bien, ha de entenderse que la inter-
pretacion de este principio adquiere connota-
ciones diferentes en actividades que se rigen
por la demanda solvente en un régimen de mer-
cado y en las que intentan regirse por las nece-
sidades sociales. Frecuentemente las organiza-
ciones no gubernamentales intentan dar
respuesta a necesidades sociales que pueden
ser mas o menos sentidas por las personas o las
comunidades pero acerca de las cuales existe
un criterio normativo establecido politica,
administrativa o técnicamente.

Ahora bien, hay que reconocer que envueltos
en la capa de ese criterio normativo, en muchas
ocasiones hemos usurpado derechos y espacios
de las personas con las que hemos trabajado.

los contactos con los proveedores y clientes; informa-

cion, formacién y retencién de los empleados en todos
los niveles». en CASTELLS, M. La era de la informacion:
economia, cultura y sociedad. Vol I: La sociedad red.
Madrid, Alianza Editorial, 1996, p. 192.

8 Ver KOTLER, P. y otras. Introduccién al marketing.
22 edicion europea. Madrid, Prentice Hall, 2000.



De ahi que no nos vengan mal, posiblemente,
algunas dosis del énfasis que la gestion de cali-
dad pone en la satisfaccion de las y los clientes,
de forma que combinemos siempre la apuesta
por la que denominariamos calidad técnica con
la apuesta por la calidad percibida. En la inter-
vencidén con personas con discapacidad van
cobrando fuerza en nuestro entorno las pro-
puestas que vinculan la calidad de la gestion
organizacional y la calidad de la atencién con la
calidad de vida de las personas, entendida ésta
como un concepto fuertemente ligado a:

< la autodeterminacion,

= los procesos participativos de planifica-
cion centrada en la persona,

< la identificacion y consecucion de logros
basados en preferencias y proyectos per-
sonales, y

< la medicién de la satisfaccion de las y los
clientes incluso en casos de personas gra-
vemente afectadas (9).

En todo caso, las personas que gestionan
organizaciones voluntarias han de comprender
adecuadamente cual es, para su caso particular,
el conjunto de destinatarios y destinatarias, el
sistema-cliente o, por decirlo de una tercera
manera, la red de personas y grupos interesados
o implicados (stakeholders). Un mismo proceso
de intervencion social, pensando en un ejem-
plo, puede estar afectando, entre otras y otros, a:

= aquellas personas que toma como usua-
rias o destinatarias directas,

= sus familias,

la comunidad en la que opera,

e organizaciones presentes en esa comuni-
dad,

< las administraciones publicas o empresas
privadas que colaboran financieramente
con la actuacion,

= las propias personas que trabajan en la
organizacion de forma voluntaria o remu-
nerada.

Todos esas instancias o agentes son clientes
del proceso y el proceso ha de producir efectos

9 Una interesante recepcion de estos y otros enfo-
gues puede encontrarse en ELORRIAGA, J. El camino de
la Fundacion Tutelar Gorabide hacia la calidad. En VER-
DUGO, M.A. y JORDAN DE URRIES, F. (coords.). IV jor-
nadas cientificas de investigacion sobre personas con dis-
capacidad. Apoyos, autodeterminacion y calidad de
vida. Salamanca, Amaru, 2001, pp. 177-192.

en todos ellos o ellas. Y no olvidemos frecuente-
mente los intereses y expectativas de esas desti-
natarias y destinatarios de la intervencién social
son divergentes y nos colocan ante situaciones
paraddjicas o conflictivas. Orientarse a las y los
clientes y orientarse a los resultados seré gestio-
nar adecuada y eficientemente en ese contexto
paradéjico y conflictivo sin que se produzca una
sobreadaptacion a ninguna de las instancias o
agentes y respondiendo siempre a la razén de
ser y a la esencia de la accion voluntaria.

EVALUACION CON DATOS

Un segundo subrayado de la gestion de cali-
dad es el que a veces se presenta bajo expresio-
nes como gestion basada en la evidencia. Se pro-
pone a las organizaciones que obtengan y
procesen informacion (no s6lo econdmica) que
permita mejorar la calidad de la toma de deci-
siones. Se critica el hecho de que el denomina-
do control de gestion sea en realidad un mero
control presupuestario y se propone incorporar
précticas de evaluacién mas compleja. Se afirma
gue sera esta evaluacion constante, basada en
hechos, la que permitira conocer en qué medida
la organizacion esta orientada a sus clientes.

Ciertamente en este terreno los sectores edu-
cativo, sanitario y de la accidn social cuentan
con una tradicién y con un instrumental mas
potente que el mundo empresarial lucrativo al
uso. Nos referimos a todo el campo de lo que
se ha dado en llamar evaluacion de programas
(10) en el que encontramos abundante inspira-
cién y orientacion a la hora de establecer indi-
cadores y estandares y, en definitiva, a la hora
de obtener y procesar informacion para produ-
cir descripciones, andlisis y valoraciones acerca
de los diferentes eslabones de la cadena de la
intervencion social:

necesidades,
recursos,
disefios,
procesos,
productos,
resultados,
impactos.

10 Recomendamos, por escoger dos introducciones,
AMEZCUA, C. y JIMENEZ LARA, A. Evaluacion de pro-
gramas sociales. Madrid, Diaz de Santos, 1996; NIREN-
BERG, O. y otras. Evaluar para la transformacion. Inno-
vaciones en la evaluacion de programas y proyectos
sociales. Buenos Aires, Paidos, 2000.



Basandonos en nuestra experiencia y reflexion
diriamos que a la hora de evaluar una de las cues-
tiones criticas a manejar tiene que ver con la
inevitable tension entre fiabilidad y validez. Para
incrementar la validez (correspondencia entre la
medida y el fendbmeno que medimos) tendemos a
construir mas indicadores y mas complejos, por
decirlo asi. Sin embargo para incrementar la fia-
bilidad (capacidad de una medicion para ofrecer
resultados iguales en varias mediciones) tende-
mos a buscar menos indicadores y mas simples,
para, por decirlo asi, facilitar las labores de obten-
cion y procesamiento de la informacion.

En esta y en otras cuestiones tenemos mucho
que experimentar y aprender y, en muchos casos,
seguimos teniendo pendiente la asignatura de
desarrollar y utilizar sistemas de evaluacion de
nuestra accion voluntaria. El peor indicador es el
gue no se pone y la peor evaluacion es la que no
se hace. Las propuestas y el instrumental al uso
en el campo de la evaluacion de programas pue-
den ser, posiblemente, enriquecidas y mejoradas,
quizé simplificandolas, haciéndolas mas partici-
pativas e introduciendo en mayor medida, junto a
elementos de caracter normativo, la perspectiva
subjetiva de todas las personas que participan en
los procesos. La evaluacién de programas puede
ser saludablemente contaminada con aportacio-
nes provenientes, por poner varios ejemplos, del
control de gestion, de la investigacion-accion, de
los diversos tipos de auditoria, de la sistematiza-
cion de experiencias o de los procesos de inves-
tigacion y desarrollo. Veremos como, en realidad,
encontramos en las diferentes propuestas con-
ceptos y esquemas muy similares.

PERSPECTIVA ESTRATEGICA

La practica de la evaluacion, tal como la
hemos presentado, configura organizaciones
sensibles a los cambios en el entorno y en su
interior. Esta sensibilidad, permite identificar
fortalezas, debilidades, oportunidades y ame-
nazas y necesita, correlativamente, de una
capacidad de orientacién y reorientacion de la
marcha de la organizacion. Los modelos de
gestion de calidad, en buena medida, se estan
refiriendo a esta capacidad de adaptarse y ade-
lantarse cuando hablan de gestion estratégica.

A nuestro juicio, las propuestas del pensamien-
to estratégico (que, a veces se presentan bajo la
etigueta de marketing estratégico (11)) pueden
hacer mucho bien en un entorno en el que son
frecuentes la atomizacion, el clientelismo y el cor-
toplacismo. La urgencia y variabilidad de las

necesidades y retos a los que hemos de dar res-
puesta en esta que podemos llamar sociedad del
riesgo o sociedad del conocimiento (12), nos obli-
ga a incorporar la dimension estratégica a nuestro
trabajo. Sélo un tercer sector con vision y capaci-
dad estratégica construird su espacio diferencian-
dolo del de las administraciones publicas, las
empresas con animo de lucro o la comunidad.

Propuestas como, por ejemplo, la del cuadro
de mando integral (13) intentan ayudar a gober-
nar las organizaciones partiendo de la utiliza-
cion sistematica de algunos indicadores,
tomando en consideracion la misién, vision y
valores de la organizacion y sus factores clave
de éxito e incorporando cuatro perspectivas
complementarias a la hora de definir los objeti-
vos estratégicos y las lineas estratégicas (la
financiera, la del o la cliente, la de los procesos
internos y la de la innovacion y el aprendizaje).

Los conceptos y herramientas de planificacion
a las que estamos mas acostumbrados en el sec-
tor voluntario provienen de mundos como el de
la programacion educativa o el de las politicas
publicas clasicas. Es conveniente, desde nuestro
punto de vista, sin perder la dimensidn operativa
de los procesos de planificacién, incorporar en
mayor medida una perspectiva estratégica que
nos ayude a prever y constatar los efectos desea-
dos y no deseados de nuestra actuaciéon en tér-
minos de capital social, es decir, de:

= capital estructural (procesos y tecnolo-
gias),

= capital relacional (posicionamiento, vin-
culos e imagenes) y

= capital cognoscitivo, emocional y cultural
(actitudes, competencias y valores) (14).

GESTION POR PROCESOS

Sea como fuere, por importantes que resul-
ten la evaluacion y la planificacion sistematicas

11 Un manual muy completo: LAMBIN, J.J. Marketing
estratégico. Madrid, McGraw-Hill, 1995.

12 Una reflexiéon muy sugerente sobre la tarea eman-
cipatoria en la sociedad del conocimiento en ASS-
MANN, H. Placer y ternura en la educacion. Hacia una
sociedad aprendiente. Madrid, Narcea, 2002.

13 KAPLAN, R.S. y NORTON, D.P. El cuadro de man-
do integral. Barcelona, Gestion 2000, 1997; KAPLAN,
R.S. y NORTON, D.P. Como utilizar el Cuadro de Man-
do Integral. Para implantar y gestionar su estrategia. Bar-
celona, Gestién 2000, 2001.

14 Por otra parte, en materia de planificacion se pro-
duce el mismo fenémeno de confusién e incomunica-



en las organizaciones, no cabe duda de que
ninguna actividad es sostenible y eficiente si los
procesos no se van estabilizando, si no se van
generando unas estructuras. Muchas activida-
des en la vida de las organizaciones no son
objeto de planificacion y evaluacion constante
en la medida en que los procesos se estructu-
ran, sea de manera informal (diriamos, como
rutinas) o de manera formal (por ejemplo en
organigramas o procedimientos).

Desde nuestro punto de vista es enormemente
saludable y sugerente el énfasis que la gestion de
calidad pone en comprender a las organizaciones
como grandes procesos que obteniendo diferentes
tipos de recursos del entorno (hablariamos de
recursos humanos, economicos, materiales o
informacionales) desembocan en la entrega de
productos y servicios a las destinatarias y destina-
tarios (0, en términos mas amplios, en la produc-
cion de efectos en el entorno). La gestion de la
calidad entendida como una forma de gestion por
procesos brinda conceptos y herramientas para
describir (y eventualmente mejorar) ese proceso
gue es la organizacién y cada uno de los procesos
gue cabe encontrar en el mapa de procesos de la
organizacion, entendidos como cajas dentro de la
gran caja que es la organizacion. Y como cajas
gue, a su vez, pueden ser abiertas para encontrar
dentro nuevas cajas y asi sucesivamente (respe-
tando también, al menos hasta cierto punto, las
cajas negras de las metodologias o tecnologias de
cada profesién). La mejora de un proceso, por
modesto que sea, puede ir tirando de otros y ser el
primer paso para la introduccion de la organiza-
cion en una dinamica de mejora continua.

Rescatar una parcela del territorio organiza-
cional y describirla como proceso supone, por
ejemplo, referirse a cuestiones como:

< los insumos o recursos que utiliza o con-
sume (y quién es su proveedora o0 provee-
dor);

cion entre modelos que evocabamos al hablar de eva-
luacion. Pongamos como ejemplo el sistema de planifi-
cacion conocido como enfoque del marco légico. En
muchas organizaciones no gubernamentales de coope-
racién al desarrollo es considerado como el sistema de
planificacion y se manifiesta una actitud refractaria a la
incorporacion de otras aportaciones. Sin embargo, en el
ambito de los servicios sociales es practicamente desco-
nocido y no se aprovecha lo que pueda tener de intere-
sante un modelo de tan extendida utilizacién internacio-
nal. Ver, por ejemplo, NORAD. El enfoque del marco
I6gico. Manual para la planificacion de proyectos orien-
tada mediante objetivos. Madrid, Universidad Complu-
tense de Madrid/CEDEAL, 1993.

= su razon de ser (el efecto que produce en
las destinatarias o destinatarios y quiénes
son éstas y éstos);

= su producto (o entregable material, si existe);

= las actividades (o subprocesos) que lo
componen (con sus tiempos, responsa-
bles, caracteristicas y conexiones entre
unas y otras);

= los indicadores y estdndares de calidad
asociados a recursos, proceso (activida-
des), producto o resultados del proceso; y

= la persona (y, eventualmente, el equipo)
responsable.

Con todo, hay que decir que en el campo de
la ciencia de la gestion y en la gestion de cali-
dad frecuentemente se aborda la cuestion de
las estructuras y los procesos como si ésta no
fuera uno de los nudos gordianos de la teoria de
la organizacion y dela teoria social en general
(15). Desde nuestro punto de vista estructura y
proceso no son sino dos caras de la misma
moneda y tan valido y util puede resultar entrar
a estudiar y mejorar una organizacion a traves
de sus procesos como a través de su estructura
(siempre y cuando comprendamos que la
estructura formal no es sino una parte de la
estructura de una organizacion) (16).

Construir y reconstruir comprensivos y versa-
tiles esquemas o mapas mentales de lo que es
una organizacion (nuestra teoria de la organi-
zacion) (17) constituye una inestimable ayuda
para identificar continuamente oportunidades y
propuestas de mejora y encontrar y mantener el
grado adecuado de estandarizacion o formali-
zacion de los procesos y estructuras. Despilfa-

15 Interesantes consideraciones sobre la integracién
accion-estructura y también sobre la integracion micro-
macro en RITZER, G. Teoria socioldgica moderna.
Madrid, McGraw-Hill, 2001, pp. 443-515.

16 Hablando de estructura organizacional hemos de
referirnos siempre al maestro: Henry Mintzberg. Visitar
www.henrymintzberg.com.

17 permitanos el lector que le coloquemos en la que
denominaremos pista chilena y le recomendemos la lec-
tura de algunos autores que, a nuestro juicio, estan
haciendo interesantes aportaciones a la teoria de la orga-
nizacion, en muchos casos desde una nueva version de
la teoria de sistemas. Ver, por ejemplo, RODRIGUEZ, D.
Gestion organizacional. Elementos para su estudio. San-
tiago, Ediciones Universidad Cat6lica de Chile, 2001 o
ECHEVERRIA, R. La empresa emergente, la confianza y
los desafios de la transformacion, Buenos Aires, Granica,
2000. Ambos autores se sitlan en la perspectiva abierta
por los bidlogos, también chilenos, Humberto Maturana
y Francisco Varela (MATURANA, H. y VARELA, F. (1996):
El arbol del conocimiento. Las bases biol6gicas del cono-
cimiento humano. Madrid, Debate) y el socidlogo ale-




rramos recursos y generamos conflictos por no
dedicar un tiempo a pactar y escribir como
hacemos las cosas. Sin embargo, en otras oca-
siones cometemos el error disfuncional de que-
rer atrapar en documentos saberes y practicas
gue se resisten naturalmente a ello.

En este contexto nos parece especialmente
atil el concepto de cadena de valor (18) aporta-
do por Porter. Forman parte de la cadena de valor
las actividades o subprocesos tipicos (operativos)
de un proceso, asi como otras actividades o sub-
procesos (que podriamos llamar de gestion) y
cada uno de esos eslabones debe afadir valor.
Este concepto, a nuestro juicio, nos ofrece un
interesante marco de referencia siempre que
identifiquemos los diferentes tipos de valor (no es
lo mismo valor econémico que valor social) que
aportamos.

RELACION Y PARTICIPACION

El quinto y ultimo de los elementos principa-
les que, desde nuestro punto de vista, subraya la
gestion de calidad es el de la participacion de las
personas de las organizaciones en su gestion. Sin
esta implicacion de las personas, se dice, no sera
posible la mejora continua y la satisfaccion de
las y los clientes que buscamos (19).

Ciertamente se diria que en este punto la ges-
tion de calidad viene a reivindicar un elemento
que ha sido y es central en la accién voluntaria. La
accion voluntaria no es sino una forma de partici-
pacion social frecuentemente orientada, como
proceso de intervencion social, a incrementar la
relacion, la participacion, la inclusion, la integra-
cion social. Y para poder hacerlo los propios pro-
cesos de accion voluntaria e intervencion social
no pueden, a nuestro juicio, sino ser relacionales,
participativos, inclusivos, integradores.

Las personas involucradas en los diferentes
procesos que conforman nuestras organiza-

man Niklas Luhmann (LUHMANN, N. (1998): Compleji-
dad y modernidad: De la unidad a la diferencia. Madrid,
Trotta).

18 Ver HAX, A. y MAJLUF, N. Estrategias para el lide-
razgo competitivo. De la visidn a los resultados. Barcelo-
na, Granica, 1997, pp. 157-158.

19 Remontandonos a los origenes del movimiento de
la calidad total podemos recordar como en el Japén de
los afios cincuenta Taiichi Ono en Toyota rompe con la
especializacién, linealidad y rigidez de la fabrica taylo-
rista y, por ejemplo, proporciona a cualquiera de las tra-
bajadoras o trabajadores la posibilidad de parar el pro-
ceso de produccidn. Este sistema pronto permite mejoras
extraordinarias de productividad. Ver ESCOHOTADO, A.
Caos y orden. Madrid, Espasa Calpe, 1999, pp. 339-341.

ciones se dedican en buena medida a comu-
nicarse con diversas interlocutoras e interlo-
cutores, intercambiando informacién y cons-
truyendo, destruyendo o reconstruyendo
estructuras de relacién. Estructuras que son
incluyentes o excluyentes, participativas o
impositivas. Y ahi, afirmamos nosotros, lo cri-
tico no seré el contenido de nuestro discurso
sino las propuestas de relacion en las que par-
ticipemos y que realicemos, los procesos de
participacion e inclusidon que seamos capaces
de activar y empujar o los procesos de margi-
nacion o exclusion en los que seamos prota-
gonistas o complices. Siendo conscientes de
que, desde cualquier posicion se pueden acti-
var dindmicas de inclusiéon que no sabemos
hasta donde podran llegar. Y que desde cual-
quier posicion podemos desencadenar dina-
micas excluyentes que no sabemos hasta don-
de podran llegar (20).

Diriamos entonces que el énfasis que la ges-
tion de calidad pone en el trabajo en equipo y en
un liderazgo favorecedor del desarrollo de las
personas y sus competencias (suele hablarse de
empowerment 0 empoderamiento) casa a la per-
feccion con las mejores tradiciones y practicas de
la accion voluntaria. Como casa la creciente
valoracion que se hace de los activos intangibles
de las organizaciones desde perspectivas como la
de la gestion del conocimiento o el aprendizaje
organizacional, perspectivas interesantes que
apoyadas en las nuevas tecnologias de la infor-
macion y la comunicacion deben contribuir a
incrementar la conectividad, la autorregulaciéon y
la innovacion en las organizaciones voluntarias.

Estamos convencidos de que las organiza-
ciones voluntarias que hacen intervencion
social tienen ante si el reto de construirse y pre-
sentarse socialmente como espacios y procesos
para las alianzas y las sinergias, para la inclu-
sibn y la participacion, para el aprendizaje
emocional, cognoscitivo y cultural, para el res-
cate de las personas, de todas las personas, que
tienen un valor al que no se puede poner pre-
cio (21).

20 Recuérdese el efecto mariposa que hace referen-
cia al articulo escrito por Edward Lorenz con el titulo
«;El movimiento de las alas de una mariposa en Brasil
puede provocar un tornado en Texas?». Se sugiere visitar
www.complejidad.org. Un buen resumen en MORIN, E.
La mente bien ordenada. Barcelona, Seix Barral, 2000,
pp. 123-127.

21 Para ello lo fundamental no es que la inspiracion
o el apoyo venga de la mano de una proveedora o pro-
veedor que se presente bajo una u otra etiqueta, sino,
justamente, de su calidad.




Determinacion de

punto de corte en los

ejercicios de pruebas selectivas para ingreso
en cuerpos y escalas de las diversas
administraciones publicas con funciones

preponderantemente burocraticas

En materia de desarrollo y aplicacion de pro-
cesos selectivos, la situacion actual puede
caracterizarse por las siguientes notas:

— No existen Guias de Buenas Practicas o
Instrucciones (como conjunto estructura-
do de pautas de accion) emanadas, en el
ambito estatal, del Ministerio de Adminis-
traciones Publicas (Direccion General de
la Funcion Publica), y en el autonémico,
de las Consejerias competentes en materia
de Funcion Puablica, razén por la que, sal-
vo alguna excepcion en el ambito autono-
mico, cada Organo de seleccion actua, en
general, conforme a sus propios criterios,
no siempre correctos.

— Por el contrario, los Organos de seleccién
suelen ser conocedores de la jurispruden-
cia, consolidada, relativa a la discrecionali-
dad técnica de los Tribunales y Comisiones
de seleccion a la hora de valorar y enjuiciar
los ejercicios de las pruebas selectivas.

— Como corolario de lo anterior, los Orga-
nos de seleccion entienden que pueden
hacer «todo» 0 «casi todo» porque «son
soberanos».

Pues bien, las Administraciones Publicas, res-
petando la discrecionalidad técnica y la inde-
pendencia de los Tribunales y Comisiones de
seleccion, deben ir acotando a su estricto ambito
dicha discrecionalidad técnicay, para ello, debe-

(*) Ex-Subdirector General de Seleccion del INAP y
Ex-Presidente de la Comision Permanente de Seleccion
del MAP.

rian confeccionar, para su observancia, unas Ins-
trucciones propias o Guias de Buenas Practicas,
comprensivas de pautas del tipo de las recogidas
en las Obras publicadas sobre la materia (1).

Es evidente que los criterios, pautas o para-
metros a aplicar por los Organos de seleccion
en la valoracion de los ejercicios de unas prue-
bas no son exactamente los mismos tratandose
del primer ejercicio que del ultimo, entre otras
razones por la imposibilidad legal de que exis-
tan méas candidatos aprobados que plazas con-
vocadas al concluir el proceso selectivo.

* De acuerdo con lo anterior, los criterios o
parametros a seguir en el primer ejercicio de
unas pruebas serian, basicamente, los siguien-
tes para cada sistema de acceso:

— Grado de dificultad del ejercicio.
— Existencia o inexistencia de ulteriores ejer-
cicios.

1 Véase al respecto el documento «Pautas para una
correcta aplicacion de las medidas relativas al acceso de
las personas con discapacidad al empleo publico»,
publicado como separata por el Real Patronato de Pre-
vencion y de Atencion a Personas con Minusvalia (en la
actualidad, Real Patronato sobre Discapacidad), del
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, Madrid, mayo
de 2000. Igualmente, pero con mayor amplitud, me he
ocupado extensamente sobre tales aspectos en mis obras
Gestion de los Procesos de Seleccién para el Acceso al
Empleo Publico de las Personas con Discapacidad y Cali-
dad Total y Excelencia en el Proceso de Deteccion de
Necesidades de Recursos Humanos y en la Gestion de
los Procesos de Seleccion de Personal para el Acceso a
sus Cuerpos y Escalas, Federaciéon de Servicios y Admi-
nistraciones Publicas-CC.OO., Ediciones GPS, Madrid,
abril 2001.



— Ratio aconsejable de aprobados/plaza en
dicho primer ejercicio.

— Tabla de frecuencias del respectivo siste-
ma de acceso.

— Numero de candidatos participantes en
cada sistema de acceso y numero de pla-
zas asignadas a cada sistema de acceso.

— Diferencia entre examenes académicos y
pruebas de seleccion de personal.

— Calidad técnica de los participantes (en
relacion con el primer ejercicio del mis-
mo sistema de acceso del anterior proce-
so selectivo).

En todo caso, resulta evidente que tanto las Lis-
tas de participantes como las Tablas de Frecuen-
cias y los Baremos tienen que ser independientes
para cada sistema de acceso (y, naturalmente,
para el cupo de reserva de discapacitados).

* En un segundo (y ultimo ejercicio) de esas
mismas pruebas, los criterios serian:

— Grado de dificultad del ejercicio.

— Inexistencia de un tercer ejercicio.

— Inexistencia de un curso selectivo y, por
consiguiente, imposibilidad de aprobar
mas opositores que plazas convocadas
(salvo nulidad de pleno derecho).

— Tabla de frecuencias del respectivo siste-
ma de acceso.

— Numero de candidatos que superaron el
primer ejercicio en el respectivo sistema
de acceso y numero de plazas asignadas a
cada sistema de acceso.

— Intencién de la Administracion respectiva
de cubrir todas las plazas convocadas.

— Diferencia entre examenes académicos y
pruebas de seleccion de personal.

— Calidad técnica de los participantes (en
relacion con el segundo ejercicio del mis-
mo sistema de acceso del anterior proce-
so selectivo).

También aqui, como es ldgico, las Tablas de Fre-
cuencias y los Baremos tienen que ser indepen-
dientes para cada sistema de acceso (y, natural-
mente, para el cupo de reserva de discapacitados).

Ahora bien, pese a que siempre existira un
ambito propio y especifico de «discrecionali-
dad técnica» y de «soberania» del Organo de
seleccidn, hay que resaltar que con la correcta
aplicacion de los criterios enumerados dicho
ambito sera mucho mas reducido y objetivo.

Al Tribunal o Comision de seleccion le com-
peterd marcar el «minimo absoluto», comun a
todos los sistemas de acceso, por debajo del

cual no se pueda aprobar cualquiera que sea el
sistema de acceso por el que se participe o cual-
quiera que sea el nimero de plazas asignadas a
cada sistema de acceso. Pero, fijado ese minimo
absoluto, el punto de corte para superar cada
gjercicio no tiene por qué ser el mismo para
cada sistema de acceso. En efecto, lo normal es
gue el punto de corte sea distinto para cada sis-
tema de acceso (e inferior en el caso del cupo de
reserva para personas con discapacidad).

El modo de proceder descrito fue aplicado con
asiduidad en el reciente pasado, cuando se reali-
zaban convocatorias para cubrir, de modo simul-
taneo, plazas de Cuerpos o Escalas de funciona-
rios por los sistemas de acceso libre y de
promocion interna, con anterioridad a la crea-
cion del cupo de plazas reservadas. En relacion
con tal proceder hay que sefialar que, en ningun
momento, nadie se ha extrafiado (y, menos aun,
recurrido), por el hecho, constatado y constata-
ble, de que la puntuacién de corte necesaria para
superar un ejercicio o las pruebas selectivas fue-
se diferente en cada sistema de acceso. Es mas,
en la generalidad de las pruebas, ademas de una
puntuacion de corte inferior, a los participantes
en las pruebas por el sistema de promocién inter-
na se les ha eximido, total o parcialmente, de una
materia o de un ejercicio o prueba.

Lo anterior lleva a preguntarse cémo, en
relacion con las convocatorias de pruebas
selectivas en las que se establecen cupos de
plazas reservadas para personas con discapaci-
dad de grado igual o superior al 33 por 100,
puede objetivamente pretenderse que el punto
de corte (0 puntuacidon minima para superar un
ejercicio o prueba) sea igual para todos los sis-
temas de acceso, si ni siquiera se ha aplicado
con caracter general en las convocatorias con-
juntas para la cobertura de plazas por los siste-
mas de acceso libre y de promocion interna.

De otro lado, aplicar tan erréneo criterio a
rajatabla no sélo implicaria no llevar a cabo la
tarea de remocién de obstaculos implicita en el
texto constitucional y en la ley, sino que haria
practicamente inservible el establecimiento del
cupo de plazas reservadas (2).

2 Vease atentamente al respecto la STC 269/1984, de
3 de octubre (BOE de 8 de noviembre), sumamente rele-
vante a los efectos que nos ocupan. La misma resuelve el
recurso de amparo n.° 3170/1993, que afecta a los arts.
de la Constitucién 9.2 (Libertad e igualdad efectivas), 14
(Principio de igualdad), 23.2 (Acceso a cargos y funcio-
nes Pablicas), 49 (Proteccién de disminuidos), 103.1 (Efi-
cacia administrativa) y 103.3 (Acceso a la Funcién Puabli-
ca), en relacion con el turno restringido de ingreso en
funcion publica para minusvalidos.



Hasta en el propio Ejército espafiol, ejemplo
clasico de prudencia extremada en la materia
objeto de consideracion, a partir del afio 2000,
las pruebas fisicas de sus procesos selectivos
contienen baremos diferentes para hombres y
mujeres, frente a la situacion anterior en que
aquéllas eran practicamente iguales. Se trataba
de una situacion discriminatoria segun los sexos
gue, dada la diferente conformacion fisica de
hombres y mujeres, beneficiaba ampliamente a
los primeros; por consiguiente, el cambio deve-
nia vital si se queria avanzar en el camino hacia
la igualdad en el acceso a las Fuerzas Armadas.
Méaxime si se toma en consideracion la doctrina
consolidada del Tribunal Constitucional, segun
la cual por discriminacién debe entenderse la
distincion arbitraria, la diferencia de tratamiento
juridico cuando carezca de una justificacion
objetiva y razonable, siendo procedente y no
discriminatoria la desigualdad de trato para
situaciones desiguales (3).

Expuesto lo anterior de la forma maés clara
posible dentro de la natural complejidad de la
materia en cuestion, es evidente que lo que,
pese a todo, no se puede facilitar es una férmu-
la matematica dado que hay criterios que han
de ser objeto de ponderacién (por ejemplo, el
grado de dificultad de un ejercicio) y otros que
no se pueden predecir aprioristicamente (por
ejemplo, por qué un colectivo de opositores
participantes en las pruebas selectivas del afo

3 Veanse las SSTC 197/1987, de 11 de diciembre,
207/1987, de 22 de diciembre, que sefialan respectiva-
mente que «Existe una discriminacion cuando dos casos
sustancialmente iguales son tratados de manera diferen-
te sin razon bastante que justifique esa diferencia de tra-
to» y que «...la vulneracién del principio de igualdad
requiere la presencia de dos presupuestos esenciales, la

«X», para ingreso en un determinado Cuerpo,
acredita inferior nivel que el colectivo de aspi-
rantes que participé en idénticas pruebas para
ingreso en el mismo Cuerpo en el afio «X-1»).

Descartada, pues, la existencia de tal formu-
la, univoca y universal, cabe sefialar, sin riesgo
de error, que el éxito en el desarrollo de un pro-
ceso selectivo se basa, en definitiva, en saber
conjugar los diferentes elementos menciona-
dos, esto es, la existencia de unas pautas de
gestion de los procesos de seleccion de perso-
nal, elaboradas por los 6rganos competentes de
las respectivas Administraciones Publicas, el
conocimiento y aplicacion de las mismas por
los correspondientes Organos de seleccion (Tri-
bunales y Comisiones de seleccion), mas, como
afadido elemental pero absolutamente impres-
cindible, las pertinentes dosis de sentido comun
en la aplicacion de aquéllas por éstos.

Finalmente, en relacion con el tema enun-
ciado en el epigrafe (ingreso en Cuerpos y Esca-
las de las distintas Administraciones Publicas
con funciones preponderantemente burocrati-
cas), hay que insistir en la necesidad de avanzar
por el camino de conseguir que los diversos
gjercicios de pruebas selectivas consistan en
pruebas objetivas, con opciones de respuesta
alternativa y so6lo una valida, basadas, cuando
ello sea posible, en el Derecho positivo y sus-
ceptibles de ser corregidas por procedimientos
informaticos.

aportacién de un término valido de comparacion que
acredite la igualdad de supuestos y la de que se trate de
un cambio de criterio inmotivado o con motivacion irra-
zonable o arbitraria». Por ultimo, la STC 1/1984, de 16
de enero, aclara que «No queda lesionado (el principio
de igualdad) si se da un tratamiento diferente a situacio-
nes que también lo son».
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Iniciativas y programas

Asuntos

2.2 Reunion del
Consejo del Real
Patronato

El dia 12 de junio de 2002,
en el Palacio de la Zarzuela,
bajo la Presidencia de S.M. la
Reina, se celebro la 2.2 reu-
nion del Consejo del Real
Patronato sobre Discapaci-
dad. Participaron en la misma
el Ministro de Trabajo y Asun-
tos Sociales, Presidente del
Consejo, los Ministros vocales
representantes del Gobierno
de la Nacidén, la Secretaria
General de Asuntos Sociales y
el Secretario General del Real
Patronato; los Presidentes y
Consejeros representantes de
los Gobiernos de las Comuni-
dades y Ciudades Autbnomas
y vocales representantes de la
Federacion Espafiola de Muni-
cipios y Provincias; vocales
asesores e invitados represen-
tantes del sector de la discapa-

Entrega de los Premios
Reina Sofia 2001, de
Rehabilitacion y de
Integracion

El martes 2 de abril S.M. la
Reina hizo entrega, en el Pala-
cio de la Zarzuela, de los Pre-
mios Reina Sofia 2001, de
Rehabilitacion y de Integra-
cién que bienalmente conce-

INnstitucionales

cidad y de la Fundacién Pedro
Barrié de la Maza «Conde de
Fenosa».

Segun las previsiones esta-
tutarias, se sometié al Conse-
jo la «Memoria de activida-
des 2001», que fue aprobada.
Ademas, entre otros asuntos,
se presentd un proyecto de

de el Real Patronato sobre Dis-
capacidad. En esta edicion, el
galardon para candidaturas
espafolas ha sido otorgado a
Disminuidos Fisicos de Aragon
y, en el apartado de candidatu-
ras iberoamericanas, el Premio
ha recaido en la Corporacion

Alberto Arango Restrepo
CEDER, de Manizales, Caldas
(Colombia).

Cada uno de los premios
otorgados supone una dota-

estudio sobre «Epidemiologia
de la discapacidad» y sendos
programas relativos a detec-
cion temprana de alteracio-
nes auditivas, accesibilidad
de Internet en las Administra-
ciones Publicas y envejeci-
miento de personas con dis-
capacidad.

cion de 42.070,85 euros
(7.000.000 de pesetas), que
son aportadas por la Fundacién
ONCE (premio a la candidatu-
ra espanola) y por el Real
Patronato sobre Discapacidad.

Disminuidos Fisicos de Aragon
Desde su fundacién, en

1976, esta entidad se ha regi-
do por principios integrado-



res para resolver los proble-
mas de las personas con dis-
capacidad. La promocion,
creacion y gestion de servi-
cios para la atencion e inte-
gracion de las personas con
deficiencias fisicas constitu-
yen el eje que articula las
actuaciones de potenciacién
de estas personas para su ple-
na integracion social.

Entre los principios que
rigen las actuaciones internas
y externas destacan el princi-
pio democratico, la plurali-
dad, la sensibilizacion, la nor-
malizacion y la eficacia. De
acuerdo con esta filosofia,
todas las actividades que esta
organizacion realiza estan
abiertas a todas las personas
que deseen sumarse a ellas,

Corporacion Alberto Arango
Restrepo CEDER

CEDER es una institucion
colombiana que lidera pro-
cesos de rehabilitacion inte-
gral y de integracion de per-
sonas con deficiencias en el
departamento de Caldas y en
otros departamentos vecinos.
A través de la implementa-
cion y desarrollo de diversos
programas, mas de 58.300
personas han podido benefi-
ciarse directamente de sus
servicios.

Se dedica a la prevencion y
atencion de deficiencias sen-
soriales, intelectuales, del len-
guaje, musculo-esqueléticas y
neurologicas. Brinda capacita-
ciébn y asesoria a personas

e E— = e | =

independientemente de que  sin distinciones en el trata-
tengan o no discapacidad, y  miento.

naturales y entidades guberna-  les de los sectores salud, edu-
mentales y no gubernamenta-  cacién y empleo.

galardonadas.

El Real Patronato ha publicado sendos folletos que recogen las memorias de las instituciones




Comision de Expertos en
Epidemiologia de la Discapacidad

2002, constituyd la Comision de Expertos en

Epidemiologia de la Discapacidad.
Esta Comision es la primera de las previstas

en el art. 9 del Estatuto del Real Patronato.

El Secretario General del Real Patronato
sobre Discapacidad, con fecha 22 de mayo de

VIII Jornadas sobre
Organizaciones
Voluntarias. Estrategias
de Desarrollo

Durante los dias 17 y 18 de
julio se han celebrado en
Madrid las VIII Jornadas sobre
Organizaciones Voluntarias
que organiz6 el Real Patrona-
to sobre Discapacidad, en
colaboraciéon con la Asocia-
cién Formacion Social, dentro
de su programa de formacién
de directivos de entidades de/
0 sobre discapacidad.

El objetivo general de estas
Jornadas era colaborar en el
analisis de los factores clave
de la direccidn estratégica por

parte de los directivos y res-
ponsables de asociaciones y
fundaciones.

En el transcurso de las mis-
mas se informd sobre opcio-
nes institucionales de la
accion voluntaria y sobre estu-
dios socioldgicos de la accion
voluntaria de objeto social en
curso de realizacion.

Se analizaron algunos
métodos y experiencias inno-
vadoras y eficientes puestos
en practica por organizacio-
nes voluntarias, como las de
Disminuidos Fisicos de Ara-
gon (galardonados con el Pre-
mio Reina Sofia); el Centro de
Malformaciones Congénitas
ASEREMAC; la Federacion
Espafiola de Asociaciones de
Atencion a las Personas con

Paralisis Cerebral ASPACE y la
Asociacion Espafiola de Lesio-
nados Medulares (AESLEME).

Hubo también un espacio
para analizar la politica publi-
ca sobre discapacidad, asi
como las novedades normati-
vas del sector voluntario (ley
de asociaciones, ley de mece-
nazgo, ley del voluntariado de
Andalucia) o las novedades en
la gestion de calidad de la
accion voluntaria.

Se abordo el tema de los
recursos internos (Internet,
comunicacion interna, merca-
dotecnia y recursos) y de los
recursos econémicos (fondos
de la Union Europea, gestion
del mecenazgo, ofertas de
fundaciones dependientes de
instituciones bancarias, etc.).

XI Reunién Interdisciplinar sobre
Pablaciones de Alto Riesgo de

Deficiencia

Factores Emocionales del Desarrollo Temprano
y Modelos Conceptuales en la Intervencion
Temprana

CRONICA

En Madrid, los dias 29 y 30 de Noviembre de
2001, en el saléon de actos del Ministerio de

Sanidad y Consumo, tuvo lugar la XI Reunion
Interdisciplinar sobre Poblaciones de Alto Riesgo
de Deficiencia, versando en esta edicion sobre
los «Factores Emocionales del Desarrollo Tem-
prano y Modelos Conceptuales en la Interven-
cioén Temprana». Esta es una Actividad anual del
Real Patronato sobre Discapacidad que organi-
za Genysi, Asociacion interdisciplinar para la
prevencion y atencién temprana de las deficien-
cias. (http://paidos.rediris.es/genysi/).

La apertura fue realizada por el Excmo. Sr. D.
Francisco Mira, Secretario General del Real Patro-
nato sobre Discapacidad, quien dio entrada a la
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Dr. José Arizcun, D. Francisco Mira y Dr. Felipe Retortillo.

conferencia inaugural sobre «Alteraciones psico-
I6gicas tempranas en el desarrollo del nifio», des-
arrollada por Dfia. Marta Maristany, Psicéloga
Clinica en la Unidad de Estimulacion Precoz del
Hospital San Joan de Deu (Barcelona). Esta expre-
sO que frente a la sospecha de un trastorno psico-
I6gico en un nifio hemos de tener en cuenta fac-
tores como: la edad, el ritmo y caracteristicas del
desarrollo de este nifio, la importancia de la
anamnesis, la descripcion del problema por parte
de los padres y caracteristicas de los padres. Des-
de el punto de vista de D.2 Marta Maristany, los
profesionales que trabajamos con la infancia tem-
prana estamos obligados a una puesta al dia cons-
tante de nuestros conocimientos, a colaborar con
profesionales de otras disciplinas para alcanzar el
diagndstico adecuado y a revisar en cada caso la
ética de nuestra intervencion. Segun su opinion,
conocer la NORMALIDAD nos facilita el que
podamos distinguirla de lo patolégico o de lo que
es una variante de la normalidad. Como ideas a
tener en cuenta y recordar sefialé:

— Conocer el desarrollo normal.

— Actualizar nuestros conocimientos y filtrar
la informacion que recibimos.

— Escuchar a los padres, informarles, descu-
pabilizarles y ayudarles en el camino de
la aceptacion de su realidad.

— Situarse frente a cada nifio como caso Unico.

— Iniciar el tratamiento aunque el proceso
diagnostico (médico o psicoldgico) no
esté finalizado.

— Ser prudente antes de emitir un diagndsti-
co pero decidido en el momento que se
conozca.

— Trabajar en colaboracion con profesiona-
les de otras disciplinas.

La primera mesa, Causas Perinatales de Disca-
pacidad, fue coordinada por la Dra. Carmen
Garaizar Axpe, presidenta de la Sociedad Espario-
la de Neuropediatria y miembro de la Unidad de
Neuropediatria del Hospital de Cruces (Bilbao),
quien, a su vez, realizd la primera intervencion
con el titulo: «Trastornos cerebrales de origen vas-
cular en el recién nacido». Comenz0 su ponencia
dando una visién generalizada sobre los acciden-
tes cerebro-vasculares (ACV), expresando que
éstos ocurren a lo largo de toda la vida en el ser
humano. Sin embargo, existen dos grandes etapas
de incidencia: el periodo feto-neonatal y los
mayores de 45 afios, siendo este Gltimo mayor que
el primero. En ambos casos, se trata de infartos,
hemorragias, y trombosis venosas con o sin infarto
asociado. A cualquier edad, el mecanismo pato-
génico bésico es el mismo: la insuficiencia del
aporte vascular a las necesidades energéticas del
tejido cerebral en un momento dado. Por el con-
trario, las peculiaridades de cada etapa madurati-
va distancian por completo los procesos en ambos
grupos de edad: difieren en los agentes causales,
en los factores de riesgo, en los mecanismos fisio-
patogénicos, sintomatologia y semiologia, los
mecanismos de compensacion, de recuperacion
cerebral, secuelas, etc. Los accidentes cerebrovas-
culares del recién nacido no directamente atribui-
bles a la asfixia neonatal o la prematuridad, res-
ponden al igual que ellas a una constelacion de
factores, que aunque menos llamativos y mas difi-
cilmente identificables, actian conjuntamente.

En segundo lugar intervino el Dr. A. Macaya
Ruiz, con la ponencia «Secuelas de la Encefalo-
patia Hipoxico Isquémica en el recién nacido».

A continuacion, realizé su aportacion al
contenido de la mesa el profesor J. LOpez Sas-
tre, Jefe del Servicio de Neonatologia del Hos-
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Prof. LOpez Sastre, Dra. Carmen Garaizar, Dr. José Ariz-
cun, Dr. Macaya y D. Marcel Cortada.



pital Central de Asturias, disertando sobre la
«Patologia infecciosa perinatal y discapacidad
pediatrica», entendida como el desarrollo cere-
bral inadecuado de la vertiente motora y/o
siquica que puede implicar alteraciones moto-
ras, del desarrollo siquico (medidas con los test
de maduracién cerebral o mediante el C.I), alte-
raciones sensoriales y/o alteraciones de la vida
de relacién. Las infecciones perinatales que tie-
nen mas importancia como causantes de disca-
pacidad pediatrica son las infecciones intraute-
ro (embriopatias y fetopatias), la meningitis
neonatal y la corioamnionitis materna.

La ultima intervencion de esta primera mesa
fue desarrollada por D. Marcel Cortada, psico-
logo en el Programa Preinfant, Asociacion Bie-
nestar y Desarrollo (ABD), quien expuso las
bases del «Programa PREINFANT», dirigido a
mejorar experiencias prenatales, natales e ini-
ciales de las familias de alto riesgo por situa-
ciones de drogadiccion/alcoholismo.

La tarde del jueves se abrié con la mesa
sobre «Factores emocionales en el desarrollo
temprano y su alteracion», coordinada por
Diia. Cristina Bruna, psicologa del Equipo Cli-
nico de la Asociacion Telefonica de Atencion a
Minusvélidos (ATAM).

El profesor de la Universidad Autonoma de
Madrid J. Iglesias, psicélogo, centrd su inter-
vencion en la «Expresion y reconocimiento de
las emociones en los nifios lactantes».

La profesora E. Doménech, catedratica de psi-
copatologia en la Universidad Auténoma Bella-
terra (Barcelona) desarroll6 posteriormente la
ponencia «La vida emocional del nifio de alto
riesgo a partir de los dos afos y medio».

Cerr6 esta mesa el Dr. A. Polaino Lorente,
psiquiatra y catedratico de psicopatologia en la
Universidad Complutense de Madrid, con la
ponencia «Psicopatologia y terapia de las emo-
ciones en los nifos adoptados».

Como colofon a la tematica abordada en la
segunda mesa, tuvo lugar la conferencia «El
retraso permanente en las habilidades de rela-
cién. Una sefial de alarma», desarrollada por el
Dr. Antonie Guedeney, paidopsiquiatra de la
Policlinica Ney (Paris).

La mafiana del viernes comenzo con la 3.2
Mesa de ésta XI Reunion Interdisciplinar sobre
«La Conceptualizacion del Desarrollo y la
Atencion Temprana desde las diferentes Escue-
las Psicoldgicas», coordinada por D. Fco.
Alberto Garcia Sanchez, profesor titular de Bio-
patologia, Dpto. de Métodos de Investigacion y
Diagnostico en Educacion, Facultad de Educa-
cion, Universidad de Murcia.
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Dfia. Pilar Mendieta, D. Juan Martos, D. Alberto Garcia y
Dra. Nuria Bea.

D. Juan Martos Pérez, psicologo, Director
del Centro Leo Kanner y Asesor Técnico de
APNA, nos habl6 sobre «EI marco Cognitivo-
Conductual». Por su parte, la Dra. Nuria Bea
Torras, pediatra, coordinadora del CDIAP de la
Fundacion Eulalia Torras de Bea y D.2 Fatima
Pegenaute, pediatra, EIPI de Nou Barris, IMD,
Ajuntament de Barcelona, presidenta de la Aso-
ciacion Catalana de Atencion Precoz, trataron
sobre el «Marco Psicodinamico», refiriéndose a
la estimulacion precoz como el conjunto de
intervenciones dirigidas a la poblacién infantil
de 0 a 6 afos, a la familia y al entorno que tie-
nen como objetivo dar respuesta lo antes posi-
ble a las necesidades, transitorias o permanen-
tes, que presentan los nifios con trastorno en el
desarrollo o que corren el riesgo de sufrirlo.
Desde los Centros de Desarrollo Infantil y Aten-
cién Precoz el objetivo que se persigue es
impulsar el desarrollo de cada nifio, tanto desde
el punto de vista de sus capacidades cognitivas
como emocionales y relacionales con el fin de
gue pueda alcanzar una personalidad equilibra-
da. Para ello sera necesario no sélo conocer al
nifio sino también a sus padres y familiares y las
relaciones que existen entre ellos. El equipo
encargado de esta tarea es pluridisciplinar y
todos sus componentes gozan de una formacion
dindmica que les ayuda a saber escuchar y
observar todos estos factores y a saber como
atenderlos e ir introduciendo elementos que
puedan mejorar la situacion, sea cual sea la dis-
ciplina especifica de cada profesional.

Posteriormente, D.2 Pilar Mendieta Garcia,
directora técnica de ASTRAPACE, Murcia, con su
intervencion sobre el «Marco Sistémico», nos
explico que el objetivo no es sélo lograr un des-
arrollo global del nifio sino también de su fami-



lia. La meta es conseguir el maximo nivel posible
de integracion socioeducativa del nifio como
linea base de calidad de vida para el nifio y su
familia. Por ello, la teoria sistémica considera a
la familia como un sistema abierto, es decir, un
conjunto de miembros en interaccion dindmica
entre ellos mismos y con el entorno, en donde el
estado de cada uno viene determinado por el
estado de cada uno de los deméas miembros.

D. Fco. Alberto Garcia Sanchez centrd su
intervencion en el «Modelo Ecoldgico-Modelo
Integral», expresando que desde el punto de vis-
ta del modelo ecoldgico la evolucion del nifio se
entiende como un proceso de diferenciacion pro-
gresiva de las actividades que realiza, de su rol y
de las interacciones que mantiene con el ambien-
te. Asimismo, se resaltd la importancia de las
interacciones y transacciones que se establecen
entre el nifo y los elementos de su entorno,
empezando por los padres y los iguales.

El «<Marco de Calidad: Atencion a las Perso-
nas con Discapacidad desde los criterios de
Buena Practica» fue desarrollado por D. Javier
Rueda Fernandez, director del Centro de Aten-
cion Temprana ACEOPS, coordinador del
«Manual de Buenas Practicas de Atencion Tem-
prana» de FEAPS. Tras un interesante coloquio,
la Prof. Dra. Maria José Rodrigo, catedratico de
Psicologia Evolutiva, Facultad de Psicologia,
Universidad de La Laguna, Tenerife, expuso una
conferencia sobre «Programas de Intervencién
para familias con pautas educativas de riesgo»
con la que quedo cerrada la mafana.

Iniciamos la tarde con la 4.2 Mesa de esta Xl
Reunidn Interdisciplinar sobre Poblaciones de Alto
Riesgo», referida a «Padres de nifilos con Necesi-
dad de Atencion Temprana» y coordinada por el
Dr. Arizcun, presidente de Genysi. Abrié la men-
cionada Mesa D. José M.2 Alonso Seco, abogado,
gue nos hablé sobre la «Perspectiva de los Dere-
chos Legales». Seguidamente, D.2 Gema Paniagua
Valle, psicéloga de Equipo de Atencion Temprana,
Leganés, Madrid, en su exposicién sobre «El con-
texto ecolar», manifesté que cuando el nifio pre-
senta necesidades educativas especiales tiene
derecho a la atencion educativa desde el momen-
to de la deteccion de sus necesidades debiendo las
Administraciones Educativas garantizar su escola-
rizacion. La escolarizacion de estos nifios y en
especial en la etapa de educacion infantil debe lle-
varse a cabo en el medio mas normalizado posi-
ble, fomentandose su integracion escolar. Solo
cuando sea imposible atender sus necesidades en
un centro normalizado, un nifio con necesidades
educativas especiales se escolarizara en un centro
de educacion especial. Las adaptaciones curricu-

lares que precisan seran elaboradas por los edu-
cadores y maestros con ayuda de especialistas Y,
por supuesto, deberan ser conocidas por los
padres de los nifios. La escolarizacion temprana es
de gran utilidad para el nifio pero nunca sustituye
el papel educativo de la familia. Ademas, algunos
ninos necesitan servicios complementarios que no
suelen poder cubrir en la escuela y por ello, la
coordinacion entre los distintos servicios que apo-
yan al nifio y a la familia es esencial. Como ultimo
objetivo y finalizador de su intervencion aposto
por conseguir una atencién temprana coordinada
y de calidad, que sitde en primer plano los intere-
ses del nifio y de su familia.

D.2 M.2 Angeles Ortiz Fernandez, psicologa
del CAT «APANID», miembro de UDS, FEAPS,
Madrid, traté sobre «Los Centros de Atencidn
Temprana», pertenecientes a asociaciones de
padres, que proporcionan atenciéon ambulatoria
individualizada, lo antes posible, y cuentan con
los medios necesarios para llevar a efecto el con-
junto de actuaciones planificadas con caracter
preventivo, global e interdisciplinar dando res-
puesta a las necesidades transitorias 0 perma-
nentes originadas por alteraciones en el desarro-
llo o por deficiencias en la primera infancia (0/6
anos). Entre sus objetivos se encuentran:

1. Facilitar la adquisicion de habilidades
adaptativas, potenciar la autoestima, la
capacidad de autodireccion, el maximo
grado de autonomia personal y promover
el reconocimiento de la individualidad.

2. Facilitar la implicacién de la familia en
todo el proceso de intervencion, promover
la cooperacién con los padres, alentar la
participacion activa y apoyar su bienestar.
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Dr. Pons, Dfia. Gema Paniagua, Dr. Arizcun, Dfia. M.2
Angeles Ortiz y Dfia. Maria Cobo.



3. Alcanzar el maximo grado de integracion
social, facilitando la adaptacion de los
entornos, desde la familia hasta el medio
social en que se desenvuelve el nifio, a la
vez que proporcionarle las estrategias y
recursos que le permitan una integracion
positiva y el acceso futuro a criterios de
igualdad de oportunidades.

La siguiente ponencia, «El @mbito sanitario»,
fue desarrollada por el Dr. A. Pons, pediatra, Cen-
tro de Salud «Poligono Norte», Sevilla, quien
mediante transparencias explicO que el sistema
formal de salud (sistema sanitario), ofrece la parte
mas espectacular de la asistencia, pero sin embar-
go solo representa un 12% frente al 88% restante
gue representan los llamados sistemas informales
de salud (familia, amigos u otras personas que no
reciben remuneracién econémica por la ayuda
que ofrecen). Bajo el punto de vista del Dr. A.
Pons es el Pediatra de Atencion Primaria, el que
por su cercania a la familia, debe hacerse cargo de
poder coordinar los niveles asistenciales, es decir,
coordinar es concertar esfuerzos y medios para
realizar una accion comun. Pero es la familia la
gue debe tomar el papel de gestionar los recursos.
El hecho de gestionar significa una participacion
activa en la toma de decisiones. Naturalmente
esta no es una tarea facil, conlleva mayor respon-
sabilidad que la actitud pasiva de espera, que solia
producirse en el concepto clasico vertical de la
medicina. «El médico oye y luego decide». Sin
embargo, la horizontalidad de la relacién conlle-
va que el médico, escuche, que posteriormente
informe y que el paciente o la familia intervenga
de forma activa en la toma de decisiones.

Cerro esta Mesa Dfia. Maria Cobo, vicepre-
sidenta de la «Asociacion de Padres de Nifios
Prematuros» con la ponencia «La percepcion
de los propios padres» en la que manifesté su
descontento con la legislacién actual, teniendo
en cuenta que estos nifios necesitan unos cui-
dados especiales, sobre todo durante su primer
afio de vida. Es evidente que la legislacion
actual no cubre esas necesidades, siendo muy
alto el porcentaje de madres que han de dejar
su puesto de trabajo para ocuparse de sus hijos
(70%, segun datos del Hospital 12 de octubre).
Asimismo, expresé que ya que la Ley no se
ajusta a la necesidad real de estos casos, seria
necesario que hubiese una asistencia capacita-
da y cualificada para atender a las familias de
los nifios prematuros cuando abandonan el
hospital, al objeto de que las madres no tengan
gue elegir entre trabajo o hijos. Desde APREM
se considera que la prematuridad exige un plan

integral que aborde muchos aspectos y cuyo
objetivo primordial sea el de facilitar la impli-
cacion de las familias en el cuidado de los hijos
y que esté encaminada a mejorar la situacion
del propio prematuro, del nucleo familiar en su
conjunto y de la mujer en general. Asi:

a) Por una parte, se trata de ayudar a potenciar
el temprano establecimiento del vinculo
paterno-filial, lo que redunda notablemente
y de forma muy positiva en la salud del nifio.

b) Tanto el temprano establecimiento del vin-
culo paterno-filial como el facilitar el cui-
dado del prematuro tras el alta médica inci-
de también sobre el propio ndcleo familiar.

c) Por ultimo, expresé la creencia de que los
programas de atencion y seguimiento
deberian ampliarse al colectivo familiar,
incluyendo en ellos actuaciones que
tuvieran como objetivos:

a. La identificacion precoz y tratamiento de los
problemas de salud de los padres y madres.

b. Espacios de informacion y formacién con-
tinuada para los familiares implicados.

c. Registro de informacion e investigacion
del impacto familiar.

El acto fue clausurado por D. Demetrio
Casado, Director Tecnico del Real Patronato
sobre Discapacidad y por el Dr. José Arizcun.

El dia 28 de noviembre, con anterioridad a la
«XI Reunidn Interdisciplinar sobre Poblaciones
de Alto Riesgo», se celebrd un encuentro sobre
sistemas de registro y codificacion en la sede
del Real Patronato sobre Discapacidad.

Dr. José Arizcun
916319357 @telefonica.es
Dr. Felipe Retortillo
felipe.retortilo@madrid.org



Seminario sobre Prevencion
de Deficiencias

Los dias 9 y 10 de mayo, en la sede de la
Escuela Nacional de Sanidad del Instituto de
Salud Carlos lll, se realizé un Seminario orien-
tado al perfeccionamiento de las acciones en

pro de la prevencion de deficiencias en paises
de América Ibérica.

Participaron representantes de la citada
Escuela, de la Unidad de Genética de la Nutri-
cion de la Universidad Nacional Autbnoma de
México-Instituto Nacional de Pediatria, de la
Universidad John Hopkins, y colaboradores y
funcionarios del Real Patronato.

Aplicaciones del LUGAR

FECHA ENTIDAD COLABORADORA

Seminario sobre
Prevencion de
Deficiencias

Salamanca

17 a 19 de enero

Instituto Universitario de Integracion
en la Comunidad (INICO), de la
Universidad de Salamanca

Jaén

3 a7 dejunio

Universidad de Jaén

Mesa redonda sobre «Contribuciones
espafolas a la caracterizacion de
genes responsables de enfermedades
hereditarias humanas»

CRONICA

El pasado dia 14 de junio, en Barcelona y
dentro del marco de la «VI Jornada de Actuali-
zacion en Genética Humana», que de forma
bienal organiza la Asociacion Espafiola de
Genética Humana, el Real Patronato sobre Dis-
capacidad organizé, con la colaboracion del
Centro de Genética Médica y Molecular del
Institut de Recerca Oncologica (IRO), la mesa
redonda titulada: Contribuciones espafiolas a la
caracterizacion de genes responsables de enfer-
medades hereditarias humanas. ElI nimero de
asistentes a la Jornada fue de 117 personas.

La mesa redonda se llevo a cabo en el salon
de actos del Hospital de Bellvitge, con una dura-
cién de dos horas. Participaron como ponentes
los doctores Manuel Palacin, catedréatico de Bio-
guimica y Biologia Molecular de la Facultad de
Bioldgicas de la Universidad de Barcelona, San-
tiago Rodriguez de Cordoba, investigador del
CSIC, profesor en el Departamento de Immuno-
logia en el Centro de Investigaciones Biologicas
(CIB) de Madrid, y Francisco Palau, Investigador
del CSIC en el Instituto de Biomedicina de
Valencia. La moderadora del acto fue la doctora
Virginia Nunes, Jefa del Centro de Genética
Médica y Molecular del IRO de Barcelona.

La doctora Nunes inicio la sesidn exponien-
do la conveniencia de una mesa redonda de las
caracteristicas de la planteada en el seno de una
reunion de la Asociacion de Genética Humana
Espafiola. Que de alguna forma se reconocia la
labor de grupos de investigacion espafioles que
han contribuido al decubrimiento y caracteriza-
cion de genes responsables de enfermedades
humanas, lo que representaba parte de la con-
tribucion espafola al proyecto genoma huma-
no, si bien Espafia nunca participd de una
manera activa y comprometida en dicho pro-
yecto. Que se congratulaba y agradecia al Real
Patronato el haber tenido el acierto de organizar
una mesa sobre un tema tan candente. Que el
titulo de la mesa pretendia no herir sensibilida-
des y por eso se titulaba contribuciones y no
contribucién. Que el Real Patronato sobre Dis-
capacidad habia contado con su colaboracion
para organizar la mesa y ella habia escogido a
tres investigadores que representaban diferentes
grupos de trabajo con los que tenia relacion y
gue en casi todos los casos habian contribuido a
la explicacion de una enfermedad, descubrien-
do los genes, ahondando en la proteina respon-
sable, en la patofisiologia de la enfermedad, en
la busqueda de modelos animales, en la predic-
cion de los cambios conformacionales de las
diferentes proteinas mutadas.

La Dra. Nunes explico que durante la prime-
ra parte cada uno de los ponentes presentaria
su trabajo durante 25-30 minutos, quedando
finalmente media hora de debate general.

El primer ponente fue el Dr. Palacin que,
bajo el titulo: El sistema de reabsorcion renal de
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cistina. Patologia y estructura, present6 de for-
ma dinamica y entusiasta lo que actualmente
sabemos sobre cistinuria. La cistinuria es una
amionoaciduria autosomica recesiva debida a
un transporte andmalo de aminoacidos basicos
y cistina. La cistina por no ser soluble precipita
formando calculos que pueden acabar compro-
metiendo el rifidn del paciente.

La cistinuria es una enfermedad genética-
mente heterogénea para la que, hasta el
momento, el grupo del Dr. Palacin junto al gru-
po de la Dra. Nunes han identificado dos genes
el primero en el afio 1994, responsable de la
cistinuria de tipo | denominado SLC3A1l y que
codifica para una proteina llamada rBAT, y el
segundo 5 afios después, responsable de la cis-
tinuria de tipo no I, denominado SLC7A9 y que
codifica para una proteina llamada b%*AT.. La
cistinuria de tipo | presenta un patron de heren-
cia autosémico recesivo mientras que la de tipo
no | los heterozigotos tienen unos valores de
excrecion urinaria de cistina y aminoacidos
basicos mas elevados que los individuos nor-
males. Los afectos tienen valores indistingui-
bles, lo que hace necesario tener valores de los
padres de los afectos para poder clasificar el
tipo de cistinuria en una familia concreta. rBAT

y b%*AT son respectivamente la subunidad
pesada y ligera de una transportador de amino-
acidos heterodimérico. Estas proteinas se expre-
san en las células en cepillo de las membranas
del tubulo proximal y de la mucosa del intesti-
no. Hasta la fecha ya se han caracterizado el 85
% de los alelos de cada uno de los genes, y en
algunos casos se ha podido establecer una rela-
cion genotipo/fenotipo. ElI Dr. Palacin hizo
mucho énfasis en las caracteristicas proteicas y
el funcionamiento de los transportadores hete-
rodiméricos. El heterodimero formado por
rBAT/b°*AT muestra un gradiente de expresion
a lo largo del tabulo proximal, siendo mayor en
el tabulo convoluto y menor en el tubulo recto.
Mientras todo el b%* AT estd unido mediante un
puente disulfuro a rBAT, hay un exceso de rBAT
unido covalentemente a otra subunidad ligera
aun no identificada (X) en membranas de las
células en cepillo. El heterodimero rBAT/X tiene
un gradiente de expresion a lo largo del tubulo
préoximal opuesto al de rBAT/b°*AT.

En la ultima parte de su charla, el Dr. Palacin
presentd el modelo de ratén knockout para el
gen SLC7A9 generado. La estrategia seguida
para obtenerlo, el aspecto que externamente no
presenta diferencias con respecto a la cepa sal-
vaje pero que si presenta el fenotipo de hipe-
rexcrecion de cistina y aminoacidos basicos.
Expuso los primeros datos aln escasos pero que
demostraban que el ratén generado es un buen
modelo de hiperexcrecion. Desde luego el dis-
poner de un modelo animal es un paso necesa-
rio para poder realizar estudios tanto farmaco-
l6gicos como para plantearse la futura
basqueda de genes moduladores de cistinuria.

El Dr. Rodriguez de Cérdoba intervino en
segundo lugar y nos presentd sus trabajos sobre
alkaptonuria, bajo el titulo de Cien afios de
alkaptonuria. Fue una charla muy amena y
didactica. La alkaptonuria (AKU) es uno de los
ejemplos prototipicos de error congénito del
metabolismo ya desde que en 1902 Garrod
publico sus primeros estudios sobre esta enfer-
medad. La AKU se debe a un mal funciona-
miento de la enzima homogentisico dioxigena-
sa, (HGO) enzima requerido en el catabolismo
de la fenilalanina a tirosina. Los individuos
afectos acumulan grandes cantidades de acido
homogentisico, este acido es el que da el color
negruzco propio de la orina de estos pacientes
y ademdas un producto de su oxidacién se
deposita en el tejido conectivo causando pig-
mentacion (cronosis) y artropatias. Hace 56
anos La Du y colegas demostraron las bases del
defecto bioquimico en la alkaptonuria, demos-



trando la ausencia de actividad HGO en un
homogenado de higado preparado a partir de
un paciente con AKU Yy establecieron que el
defecto se limitaba a la HGO, sugiriendo que
en los individuos afectos habia un fallo en la
sintesis de dicho enzima. El gen responsable de
AKU en humanos se localiz6 en el cromosoma
3g2. También se localiz6 el de raton en el cro-
mosoma 16. La contribucién decisiva para
conseguir caracterizar el gen HGO humano
provino del trabajo con un hongo ascomiceto
Aspergillus nidulans, un modelo utilizado para
estudiar errores en el catabolismo de la fenila-
lanina en humanos. En ese organismo clonaron
y caracterizaron un gen que codificaba una
enzima HGO, denominada hmgA, a partir de
su secuencia escrinaron bases de EST y se ais-
laron clones que correspondian al gen humano
HGO. Una vez aislado y caracterizado el gen
comprobaron que mapaba en la region 3g21-
23 lugar donde mapaba el gen AKU vy estu-
diando familias demostraron que mutaciones
en el gen HGO eran responsables del fenotipo
alkaptonarico. Posteriormente demostraron
que alguna de las mutaciones sin sentido
encontradas eran responsables de la pérdida
de funcion del enzima. Hasta la fecha han
encontrado més de 90 mutaciones diferentes
responsables de alkaptonuria poniendo en evi-
dencia una alta heterogeneidad alélica para
esta enfermedad. Han analizado muchas de
ellas en el modelo de aspergillus y han podido
hacer predicciones gracias a que disponen de
la estructura cristalina del enzima, lo que les
ha permitido conocer como interacttan la dife-
rentes intra e inter-subunidades para que se de
la correcta oligomerizacion de la enzima. En la
Gltima parte de su charla el Dr. Rodriguez de
Cordoba se centrd en los estudios de haploti-
pos que han realizado en colaboracion con un
grupo esloveno. Eslovenia es el pais donde se
da una prevalencia mas alta de alkaptonuria.
Identificaron dos mutaciones recurrentes que
explican el 50% de los cromosomas alkapto-
naricos de esa regién. Con el estudio demos-
traron la existencia de varios fundadores inde-
pendientes que posteriormente sometidos a
aislamiento genético serian los responsables de
la alta prevalencia de alkaptonuria en esa
region.

El Dr. Francisco Palau cerré la tanda de
ponencias presentandonos su trabajo titulado:
Desciframiento de las bases moleculares de la
enfermedad de Charcot-Marie-Tooth: clonacion
posicional del gen GDAP1 (ganglioside-indu-
ced differentation-associate protein 1). La enfer-

medad de Charcot-Marie-Thooth (CMT) es la
mas frecuente de las neuropatias periféricas
hereditarias. La CMT se clasifica en dos grupos
principales: i) desmielinizante, asociada a una
velocidad de conduccion nerviosa reducida y
redesmielizacion segmental y formaciones de
bulbos en forma de cebolla y ii) CMT axonal,
caracterizada por degeneracién axonal sin
lesiones desmielinizantes y presencia de clus-
ters de regeneracion. El Dr. Palau diagnosticé y
estudio tres familias con fenotipo de CMT axo-
nal asociadas a voz ronca y paresis de las cuer-
das vocales. Se habia demostrado ligamiento
del fenotipo presentado por las familias al locus
CMTAA4, localizado en el cromosoma 8g21.1.
La enfermedad segregaba de forma autosémica
recesiva. Estudiando marcadores tipo microsa-
télite consiguieron un lod score con dos marca-
dores de la zona que les permitid sospechar
que el gen GDAP1 mapaba en la regidn genéti-
ca candidata. Su homdlogo en ratébn Gdapl
estd muy expresada en cerebro, el gen podria
estar implicado en la via de transduccion de
sefial del desarrollo neuronal. Asi pues, la estra-
tegia seguida fue de clonacion posicional. Ais-
laron el gen, analizaron su secuencia e identifi-
caron tres mutaciones diferentes en los seis
alelos mutados de las tres familias. La secuen-
cia de aminoacidos de la proteina GDAPL1 pre-
senta un gran similitud a la de las glutation S
transferasas (GSTs), enzimas que juegan un
papel importante en la detoxificacién de las
células. Andlisis filogenéticos demostraron que
la GDAP1 pertenece a un nuevo grupo de GSTs
probablemente monofilético, que incluye la
proteina de ratén y otras de Drosophila mela-
nogaster, CG4623 y Arabidopsis thaliana. Los
datos genéticos obtenidos por el grupo del Dr,
Palau y otros grupos, confirman que las muta-
ciones en GDAP1 pueden estar asociadas con
los dos fenotipos de CMT, el axonal y el des-
mielinizante, tal como ocurre en otras neuropa-
tias periféricas. El Dr. Palau sugiere un papel de
GDAP1 en la interaccion entre las células de
Schwann y el axon, interaccion que cuando se
interrumpe podria ser la causa, bien de la dege-
neracion axonal o de la desmielinizacion del
nervio periférico.

Una vez finalizada la exposicion del Dr.
Palau, todos los ponentes junto con la modera-
dora comenzaron el debate. Intervino en primer
lugar la Dra. Nunes felicitando a los ponentes
por sus intervenciones y diciendo que a ella le
gustaria que aparte de las preguntas propia-
mente relacionadas con las ponencias que los
presentes en la sala quisieran hacer ella tenia la



intencion de crear un debate de tipo socio-poli-
tico-cientifico, preguntando sobre la repercu-
sién social de los descubrimientos y como éstos
habian influido en la obtencion de fondos para
investigacion.

Hubo varias preguntas desde el publico, dos
para el Dr. Palau que hacian referencia a aspec-
tos fenotipicos de los pacientes que habia estu-
diado, relativas a los procesos de desmielizacion.

Dos preguntas para el Dr. Rodriguez de Cor-
doba relacionadas con el estudio de haplotipos
gue han realizado con alkaptonuria para ver el
posible origen.

Una pregunta conjunta para Palacin y Rodri-
guez de Cérdoba sobre qué opinaban que
podria pensar Sir Archivald Gorrod si supiera
como han evolucionado las enfermedades de
las que él habl6 hace mas de 100 afios, cistinu-
ria y alkaptonuria. Ambos investigadores res-
pondieron que muy probablemente se sentiria
satisfecho del actual conocimiento sobre ambas
enfermedades.

Una pregunta al Dr. Palacin relacionada con
el modelo animal de cistinuria.

A continuacion la Dra. Nunes planteo la mis-
ma pregunta a los tres ponentes: ;como habian
influido sus descubrimientos en su labor cienti-
fica posterior? El Dr. Palau hablé de que cuan-
do hace algunos afios se decidié dar un poco
mas de apoyo a la investigacion, se potencio la
investigacion en hospitales grandes pero eso no
ocurrié ni en las Facultades ni en el Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas. El opi-
naba que eso tendria que haber ocurrido de for-
ma coordinada, que se dan casos como que no
se convocan plazas para Genética Humana
dentro del Consejo y que él era uno de los
pocos que tenia una plaza de Genética Huma-
na. Que no habia habido ninglin cambio espec-
tacular en la financiacidén que ha recibido. Que
la obtencion de recursos apropiados para la
investigacion sigue siendo una labor pendiente
de los ministerios implicados.

El Dr. Rodriguez de Cérdoba explicé que él
ha podido ir haciendo todo lo que se habia pro-
puesto, que de todos modos hace falta abrir un
mercado real de investigacion en este pais. Que
no puede ser que los estudiantes predoctorales

tengan situaciones tan precarias, que los pos-
doctorales no tengan contratos en condiciones,
en fin, que existe una falta de infraestructura
importante y eso hay que resolverlo. En su
situacion concreta dijo que muchas veces ha
tenido la suerte de tener muy buenos amigos y
haber podido colaborar con ellos.

Finalmente el Dr. Palacin dijo que él le debe
mucho a la cistinuria, que gracias a descubrir
que ésta era una enfermedad en la que estaban
implicados transportadores de aminoacidos
todo el mundo cientifico le dio més valor al
estudio de esos transportadores, labor a la que
él se habia dedicado y dedica. Que son un pro-
blema real la falta de especialidad clinica que
reconozca la Genética Humana como tal, que
hacen falta muchos mas recursos y agilidad
para conseguirlos. Que dadas las caracteristicas
gue tiene actualmente el estudio de las enfer-
medades humanas, desde el punto de vista
molecular, pasa en muchos casos por la crea-
cién de modelos animales y que en este senti-
do la cabafa de transgénicos y Knock-outs en
el pais es muy reducida, que se necesitan mas
centros de tipo CNIO con gran capacidad para
generar esos modelos animales.

En general ninguno de los ponentes pensaba
gue el trabajo realizado hubiera llegado dema-
siado al publico en general. Que en cierta
manera eso si les ha avalado a la hora de soli-
citar nuevos proyectos y han merecido el reco-
nocimiento de la comunidad cientifica que ha
tenido acceso a sus publicaciones.

El acto se clausur6 a las 14 horas 30 minu-
tos. En conversaciones posteriores con los
asistentes a la mesa redonda todo el mundo
dio opiniones muy favorables y felicitdo a los
oradores por sus ponencias. Sin duda la mesa
redonda sobre Contribuciones espafiolas a la
caracterizacion de genes responsables de
enfermedades humanas fue un éxito, por lo
gue desde aqui felicito al Real Patronato sobre
Discapacidad.

Dra. Virginia Nunes

Jefa del Centro de Genética Médica y Molecular
Institut de Recerca Oncologica

vhunes@iro.es



Discapacidad en la Enfermedad
de Parkinson

El pasado 19 de enero se celebrd, en el Centro
Nacional de Epidemiologia del Instituto de Salud
Carlos 1lI, una reunion internacional bajo la
denominacion Disability Assessment in Parkinso-
n’s Disease —Valoracion de la Discapacidad en la
Enfermedad de Parkinson-. Esta reunion, que
contaba con el patrocinio del Real Patronato
sobre Discapacidad, se centrd en los siguientes
temas relacionados con esta enfermedad:

— Valoracion de la deficiencia y la discapa-
cidad en las escalas diagnaosticas.

— Medicion de la calidad de vida en los
enfermos.

— Relacién entre la medicion clinica y la
medicion de la calidad de vida.

— Distintas visiones sobre las perspectivas
de la enfermedad desde:
e La nueva clasificacion de discapacida-

des de la OMS.

La epidemiologia.

Las investigaciones de campo.

Las normas reguladoras.

La Sociedad de Desordenes del Movi-

miento.

— Los nuevos desarrollos:
= El proyecto holandés SCOPA.
= La valoracion del humor y de los facto-

res cognitivos.
= El examen motor y las actividades de la
vida diaria.

Presentacion del Libro Blanco
de la Atencion Temprana

El dia 25 de enero tuvo lugar en Santiago de
Compostela la presentacion del Libro Branco de
Atencién Temper4, en un acto del Real Patrona-

= Otras deficiencias y discapacidades en
los enfermos de Parkinson.

La reunion conté con la participacion de
destacados profesionales de Estados Unidos,
Inglaterra, Francia, Portugal, Holanda, Alema-
nia, Italia, Suecia y Espafa. Por parte espafiola
participaron en este evento los doctores Pablo
Martinez Martin y Jesus de Pedro Cuesta, del
Centro Nacional de Epidemiologia; el doctor
José Luis Vazquez Barquero, del Centro Cola-
borador de la OMS en Santander; y, como
observadores, Carlos Egea Garcia y Alicia Sara-
bia Sanchez, del Grupo de Trabajo sobre Epi-
demiologia de la Discapacidad del Real Patro-
nato.

Al finalizar la reunion los asistentes hicieron
proyectos para el futuro, entre los que cabe des-
tacar:

e La publicacion de los contenidos de esta
reunion.

< El mantenimiento de futuros contactos
entre los asistentes.

< El intercambio de informacién sobre pro-
yectos y resultados de investigaciones.

= La posibilidad de realizar otras reuniones
similares.

El Real Patronato acaba de editar un folle-
to que recoge los resimenes de las ponencias
presentadas, en castellano e inglés.

C.E.yAS.

to sobre Discapacidad, enmarcado dentro de la
IV Jornada Interdisciplinaria de la Asociacion
Galega de Atencidén Tempera «A proteccion das
primeiras relacions».

En el curso de la misma se presentaron tam-
bién, por sus autores, los trabajos galardonados
con el premio REINA SOFIA 2000, para Espafia.



Repercusiones del Libro Blanco
de la Atencion Temprana

En junio de 2000 fue presentado oficialmen-
te el Libro Blanco de la Atencion Temprana,
publicado bajo el amparo del Real Patronato
sobre Discapacidad en su coleccion Documen-
tos (55/2000) y elaborado por un amplio grupo
de profesionales de la Atencién Temprana (AT)
de todo el territorio espafiol. Las consecuencias
gue de este documento han derivado han sido
muchas e importantes. De hecho, entendemos
dificil condensar todas ellas en este articulo. No
obstante, a continuacion, hacemos un balance
general y un recorrido por algunos de los
aspectos mas destacados de las repercusiones
de la publicacién de esta obra.

En primer lugar, hemos de resaltar la enorme
expectacion que la publicacién del Libro Blanco
(LB) ha suscitado en el ambito profesional de la
AT. Cuatro meses después de su presentacion en
Madrid, la cual tuvo lugar el dia 16 de junio de
2000, ya se habian agotado los 1.500 ejempla-
res de la primera edicion. Posteriormente se hizo
otra edicién de 1.000 ejemplares, en septiembre
de 2000; a la que siguio, en diciembre, una pri-

mera reimpresion de 1.000 ejemplares y, poste-
riormente, cuatro reimpresiones de 1.000 ejem-
plares méas en mayo de 2001, 1.000 ejemplares
en septiembre, y 2.000 ejemplares en febrero de
2002. En total 7.000 ejemplares, de momento, a
los que hay que afadir las tiradas de las edicio-
nes ya publicadas de la obra en su traduccién al
gallego y al catalan, las cuales fueron presenta-
das en Santiago de Compostela y Barcelona, res-
pectivamente.

Hay que destacar también que la realizacion
de este LB ha marcado un hito sin precedentes
en la historia de la AT en nuestro pais. Por pri-
mera vez expertos en esta materia, procedentes
de las diversas comunidades autonomas del
Estado, y de diferentes disciplinas del ambito
sanitario, social y educativo, han trazado las
lineas maestras de lo que debe ser la AT en
nuestro futuro inmediato.

La cronologia de las presentaciones del LB,
la cual queda resumida en la Tabla I, comienza
en Madrid, como ya se ha indicado mas arriba,
en una acto institucional celebrado el dia 16 de
junio de 2000. Desde entonces, el LB ha sido
presentado ante las instituciones autonomicas,
los profesionales y las asociaciones de padres,
en buena parte del territorio estatal.

TABLA 1.
Cronologia de los actos de presentacion oficial del Libro Blanco
de la Atencidén Temprana en las distintas Comunidades Auténomas

Comunidad auténoma Ciudad Fecha
Madrid Madrid 16.06.2000
Catalufia Barcelona 28.06.2000
Murcia Murcia 11.10.2000
C. Valenciana Valencia 11.11.2000
Castillay Ledn Zamora 09.11.2000

Palencia 22.11.2000
Soria 29.11.2000
Cantabria Santander 14.12.2000
Castilla-La Mancha Toledo 20.12.2000
Cuenca 14.12.2001
Extremadura Badajoz 19.05.2001
Pais Vasco Bilbao 22.06.2001
Andalucia Sevilla 26.10.2001
Galicia Ferrol 06.10.2000
Vigo 28.09.2001
Santiago de C.
Asturias Oviedo 22.05.2002




T

Integrantes del GAT.

ANDALUCIA

En Andalucia, el LB se present6 oficialmente
en Sevilla el 26 de Octubre de 2001, con la par-
ticipacion de representantes de distintas admi-
nistraciones publicas. Previo a ello, el LB se
habia hecho llegar a las Consejerias y Delega-
ciones Provinciales de Salud, Asuntos Sociales
y Educacion y a distintas asociaciones y funda-
ciones de la Comunidad Autonoma. Posterior-
mente se presenté en Cordoba y en unas Jorna-
das del Area Hospitalaria de Osuna.

En cuanto a sus repercusiones, aun estan por
ver. Evidentemente los profesionales se apoyan
en el LB en todos sus comunicados y demandas a
instituciones y prensa. Pero a nivel institucional,
aunque alguna vez se ha explicitado el deseo de
que el LB sea un documento de trabajo béasico en
AT, lo cierto es que la falta de continuidad en el
traspaso del campo de la AT de Asuntos Sociales
a Salud hace que ninguna de las dos administra-
ciones emprendan actuaciones novedosas, per-
maneciendo los problemas tradicionales.

ARAGON

En esta Comunidad todavia no se ha llevado
a cabo la presentacion del LB. En cuanto a su
objetivo de servir como referencia y herramien-
ta para regular la AT, con criterios interdiscipli-
nares, consensuados y de calidad, cabe sefialar
gue la comunidad de Aragon esta elaborando el
Plan Regional de la AT utilizando como docu-
mento de referencia el LB.

CASTILLA-LA MANCHA

Se llevaron a cabo dos presentaciones, una
en Toledo el dia 20 de diciembre de 2000 y otra

Ligro Braxco
DE LA
A TENCION TEMPRANA

en Cuenca el 14 de diciembre de 2001. En
ambas hubo apoyo institucional. La presenta-
cion en Cuenca se llevo a cabo en el marco de
las Jornadas de Atencién Temprana que se cele-
braron los dias 14 y 15 de diciembre de 2001,
organizadas por A.P.A.T.C.A.M. (Asociacion de
Profesionales de la Atencion Temprana de Cas-
tilla-La Mancha) y por la Facultad de Ciencias
de la Educacion.
Las conclusiones de estas Jornadas fueron:

— Elaboracion de una Guia de Recursos de
los servicios de AT con lo que se cuenta
en la Comunidad.

— Mejorar la deteccion y la derivacion de
los nifios susceptibles de AT, en el &mbito
sanitario.

— Compromiso entre las tres consejerias
implicadas para establecer una mejor
coordinacion interservicios.

Como consecuencia de la presentacion,
A.P.A.T.C.A.M. mantiene un Seminario de coor-
dinacion de profesionales desde Octubre de
1999 en colaboracion con los C.P.R. de Albace-
te y Toledo y con la Consejeria de Bienestar
Social, en el que se estan utilizando los criterios
del LB para aumentar y mejorar la colaboracion
entre profesionales de las tres redes de atencion:
Servicios Sociales, Educacién y Salud.



Presentacién del Libro Blanco en Madrid.

CATALUNA

El LB se presentd en Barcelona el dia 28 de
junio de 2000, dentro de las Jornadas Interna-
cionales de Atencién Precoz, presentandose
posteriormente la version en catalan con moti-
vo del X Aniversario de I’Associacié Catalana
d’Atenci6 Precog. Esta traduccion y edicion se
llevd a cabo gracias a la colaboracion que la
Diputacion de Barcelona tiene con I’Associacio
Catalana d’Atencio Precoc.

Una de las consecuencias del LB en Cataluia
es la puesta en marcha de algunos grupos de tra-
bajo desde la Administracién (Conselleria de Bien-
estar Social de la Generalitat de Catalufia) con el
objetivo de poder trabajar sobre las necesidades
del nifilo con trastornos en el desarrollo y de su
familia, desde el momento de la concepcion has-
ta la finalizacion de la intervencion en el CDIAP.

Se hace mencioén del documento y se repar-
te en los cursos de Master y Postgrado sobre
Atencion Temprana que se realizan en las uni-
versidades de Catalufia.

COMUNIDAD VALENCIANA

La presentacion en esta comunidad se llevd
a cabo el dia 11 de noviembre de 2000 en
Valencia, organizado por la Asociacion de pro-
fesionales de esta Comunidad ( AVAP) en cola-
boracion con la Conselleria de Bienestar social,
gue es quien tiene competencias en materia de
Atencién Temprana.

En el acto estuvieron representados los tres
estamentos de la Administracion puablica impli-
cados en el sector, es decir, Sanidad, Educacion
y Bienestar Social ocupando la mesa institucio-
nal para la apertura de dicho acto.

En esta Comunidad Autdnoma existe gran
sensibilidad respecto de la Atencion Temprana

por parte de la Administracion y ello ha dado
lugar a la reciente aparicién de una normativa
donde se fijan los criterios para la acreditacion
de centros de Estimulacion Precoz/ Atencion
Temprana, sin duda favorecida por la aparicion
del LB, pues existe una gran inquietud por par-
te de la Administracién respecto de este docu-
mento.

Asi mismo y como consecuencia directa del
LB se ha planteado un master de «Desarrollo
Infantil y atencion Temprana» en la Universidad
de Valencia, en el Departamento de Pediatria,
con marcado caracter interdisciplinar que abor-
da la Atencién Temprana desde un punto de
vista biopsicosocial y educativo.

EXTREMADURA

En la Comunidad Autonoma de Extremadu-
ra, se present6 en Badajoz el dia 19 de mayo de
2001. Se constata que hay una referencia al LB
en el «Manual para profesionales implicados en
la atencion a personas con discapacidad»,
publicado por la Junta de Extremadura. Apare-
ce referido en la bibliografia y en el texto se
aprecia que se ha utilizado el LB en el apartado
sobre los Servicios de AT.

GALICIA

El LB se presentd en Galicia por vez primera
en el transcurso de las Il Jornadas Interdiscipli-
narias de Informatica en la Primera Infancia, de
la Asociacion Galega de Atencién Tempera
(AGAT) que se celebraron en Ferrol los dias 6 y
7 de octubre de 2000.

Posteriormente, en el curso de las IV Jorna-
das de la Asociacién, La proteccion de las pri-
meras relaciones, celebradas en Santiago de
Compostela en el mes de enero del afio en cur-
so, se realiz6 la presentaciéon de la 1.2 edicion
en gallego del LB elaborada con el soporte de
la Direccidn Xeral de Politica Lingiistica de la
Xunta de Galicia y la colaboracion de diversas
entidades.

EL LB se ha presentado, también, a las admi-
nistraciones publicas mas relacionadas con la
A. T.: consellerias de Educacion, Asuntos Socia-
les, Familia y Sanidad, incluyendo el organismo
autbnomo del Servicio Galego de Saude que
actualmente es responsable del Programa
Sociosanitario en el que se incluye la AT.

EL LB se ha presentado, también, en el |
Congreso de Escuelas Infantiles de Galicia



celebrado en Vigo el 28 de Septiembre del
2001. También en la Asociacion de Pediatras
de Vigo, en Abril del 2001, y en el Colegio Ofi-
cial de Psicélogos de Galicia, el 23 de Junio
del 2001.

En todos los casos AGAT ha planteado la
necesidad de reformar y reorganizar los
medios que en Galicia se destinan a la AT, en
consonancia con los contenidos del LB. En
Galicia, la Administracion opté inicialmente
por un modelo centrado en los hospitales y de
contenidos esencialmente sanitarios. AGAT ha
puesto un énfasis especial en destacar la nece-
sidad de contar con equipos multidisciplina-
rios, con abordaje biopsicosocial, sectoriza-
dos y ubicados en la proximidad de las
familias.

En la actualidad existen indicios de que pue-
dan producirse algunos cambios en esta direc-
cion en un futuro inmediato. El LB esta tenien-
do una repercusion muy positiva en el conjunto
de Galicia, especialmente en la sensibilizacion
y conciencia sobre los contenidos que debe
tener la AT.

LA RIOJA

Todavia no ha sido presentado el documento
de forma oficial, pero esta teniendo repercusiones
de tipo administrativo, ya que la Consejeria de
Salud y Bienestar Social, concretamente la Direc-
cion General de Salud, ha realizado un estudio
epidemioldgico del riesgo. De este estudio se
desprenden las necesidades de intervencion y se
van a iniciar unas reuniones en la Direccion
General de Salud para organizar la AT con la par-
ticipacién del area Social y de Educacion.

También se han organizado unas Jornadas de
difusidon sobre el Riesgo e Intervencién, dirigi-
das a profesionales que estan en relacion con la
infancia en estas etapas, en las cabeceras de
comarca y en Logrofio, subvencionadas por
Salud.

Ha surgido la inquietud por crear una aso-
ciacion de profesionales y una de las primeras
actividades va a ser la confeccion de una Guia
de Recursos de AT en la Rioja.

MURCIA

Se llevo a cabo la presentacion el dia 11 de
octubre de 2000. En esta autonomia el LB se ha
distribuido a todas las administraciones publi-
cas y también a muchos ayuntamientos.

Donde indudablemente si ha tenido
influencia el LB ha sido entre los profesiona-
les. En 1999, la Comision Regional de AT de
la Comunidad Autdbnoma de Murcia (un oOrga-
no eminentemente técnico) termind un Infor-
me Técnico sobre el modelo de intervencion
en AT para esta region. Dicho informe ya
apuntaba muchas ideas coincidentes con la
filosofia del LB. La publicacién y presentacion
oficial del LB ha servido para afianzar a los
profesionales en sus planteamientos de como
debe ser la atencion de calidad a los nifios y a
las familias que necesitan de los servicios de
AT.

Durante el afio 2002, la citada Comision
Regional ha terminado un documento de
Diagnostico de la realidad de la AT en la
Region de Murcia, objetivos a conseguir para
alcanzar el ajuste al Informe Técnico sobre el
Modelo de AT y propuestas de actuacién, en
cuya redaccion el LB ha sido siempre un refe-
rente clave para el diagnostico y las propues-
tas realizadas. Este documento ha sido presen-
tado a las distintas administraciones publicas
regionales y, de momento, esta teniendo muy
buena acogida al presentar propuestas de
actuaciéon muy concretas que empiezan a ser
atendidas.

Asi pues, en la actualidad se abre una nueva
etapa de contactos con distintas Direcciones
Generales para abordar, entre otros, el tema de
legislacion; etapa en la que todo indica que
habra participacién de los profesionales a tra-
vés de la Comision Regional de AT, como comi-
sidén técnica y con el apoyo de la Asociacion
Profesional (ATEMP).

PAIS VASCO

En esta comunidad el acto de presentacion
se llevo a cabo en Bilbao el dia 22 de junio de
2001.

En el Pais Vasco se estan llevando a cabo
reuniones entre representantes del Servicio Vas-
co de Salud, Osakidetza y las Diputaciones
Forales, Departamento de Accién Social y pro-
fesionales de diferentes disciplinas, para reali-
zar un estudio para la Gestion por procesos en
atencion infantil temprana.

PRINCIPADO DE ASTURIAS

Se presentd en Oviedo el dia 22 de mayo
de 2002. La Consejeria de Servicios Sociales



del Principado ha disefiado un Plan para aten-
der a bebés con discapacidad, tomando como
referencia el LB; plan que esta dirigido a la
poblacion de 0-6 afios con discapacidad o
riesgo de padecerla, a sus familias y a los
entornos mas cercanos a dicha poblacion. Asi
mismo, asume el enfoque preventivo y global
de la intervencion, el caracter comunitario de
los CDIAT, y la necesidad de colaboracion
con los &mbitos sanitarios, sociales y educati-
vos con el fin de dar una respuesta de calidad
e integral.

La Direccion General de Atencion a Mayo-
res, Discapacitados y Personas Dependientes
(Consejeria de Servicios Sociales), junto con
los profesionales de los servicios de AT, han
elaborado un documento conceptualizador de
la AT para Asturias, tomando como referencia
el LB.

La Consejeria de Servicios Sociales ha crea-
do un Servicio de AT, en las Areas Sanitarias I,
[I'y 1. El equipo que elaboray desarrolla el pro-
yecto toma como referencia el LB. Ademas se
estd elaborando un proyecto socio-sanitario
para la atencidén a nifios con trastornos auditi-
VOS, cuya organizacion y modelo de interven-
cion del servicio de AT tienen como referencia
el LB.

En esta autonomia se ha planteado un curso
de reciclaje profesional atendiendo a los plante-
amientos practicos del LB que se ha llevado a
cabo durante los dias 8,9 y 10 de mayo de 2002.

OTRAS REPERCUSIONES
DE CARACTER GENERAL

Para completar la difusion del LB a otros sec-
tores de la sociedad, se ha publicado un tripti-
co titulado Resumen del Libro Blanco de la
Atencion Temprana, y esta en preparacion otro
mas general sobre La Atencion Temprana y los
padres.

También hay que sefialar que se ha realizado
una adaptacién del LB de AT a la poblacion ciega
y con discapacidad visual, transcribiéndolo al
Braille y grabandolo en cinta sonora. En la revista
INTEGRACION, que edita la Direccion General
de la ONCE, (n.° 34 noviembre del 2000), sobre
ceguera y deficiencia visual, se hace referencia al
LB. Igualmente en distintas revistas especializadas
del sector y en prensa general han aparecido
numerosos articulos y noticias referidas al LB.

Ademas, segun plantea el propio LB, se esta
llevando a cabo la formacion en distintas
comunidades auténomas mediante cursos de

postgrado especificos de este ambito, tal es el
caso de Murcia, Valencia, Madrid, La Coruia-
Santiago de Compostela y Mélaga.

La realizacion del Libro Blanco, ha permiti-
do fomentar el asociacionismo, ya que este pro-
yecto ha aglutinado a especialistas de las dis-
tintas disciplinas que concurren en la AT. En
efecto, el Grupo de AT (GAT), ademas de las
labores cientificas necesarias para culminarlo,
ha propiciado que los profesionales se retnan
entorno a asociaciones de AT, e incluso que
éstas se hayan constituido en Comunidades
Autonomas donde no existian.

El GAT ha promovido la constitucion de la
Federacion Estatal de Asociaciones de Profesio-
nales de la AT, como entidad juridica represen-
tativa del sector. Asi mismo, la Federacion reco-
ge los principios béasicos y planteamientos del
LB y se fija como labor prioritaria, seguir impul-
sando la regulacion de la AT, y de este modo
equiparar los derechos de los nifios y de sus
familias en el territorio estatal. Actualmente esta
Federacion trabaja en ambiciosos proyectos
como:

— Elaboracidon de criterios diagndsticos
especificos para AT.

— Estudio de los circuitos de intervencion en
AT, en cada Comunidad Autbnoma.

— Elaboracién de un manual de la historia
de la AT en el territorio estatal.

Ha llegado el momento de regularizar la
coordinacion, a través de protocolos de detec-
cion, de derivacion, con programas de segui-
miento y control, etc. Para ello es imprescindi-
ble que exista una relacion e intercomunicacion
entre los distintos sectores y administraciones
implicadas en la AT.

El LB debe ser un referente para las adminis-
traciones publicas estatales y autondmicas,
para los técnicos y profesionales y para las
familias; de forma que la AT pueda recibir el
impulso que necesita para su regulacién y nor-
malizacion.

Debemos destacar el respaldo del Real
Patronato sobre Discapacidad en todo el pro-
ceso de elaboracion, publicacion y difusion
del LB. Sin esta colaboracion no hubiera sido
posible haber llevado adelante todas estas ini-
ciativas.

Hay que sumar esfuerzos y hacer confluir
todas las energias institucionales y profesiona-
les para lograr que la AT ocupe el espacio que
le corresponde en nuestra sociedad. Especial-
mente si tenemos en cuenta la importancia de



sus actuaciones, muchas veces de caracter
preventivo y siempre muy importantes reper-
cusiones en la mejora sustancial de la calidad
de vida del nifio con trastorno en su desarrollo
y de su familia. Esperamos que todos los avan-
ces que se han producido a partir del LB cris-
talicen en un futuro no muy lejano en una Ley

de la AT, que le dé un caracter universal y que
tenga en cuenta los principios basicos pro-
puestos en el LB.

Federacion Estatal de Asociaciones
de Atencion Temprana (GAT)
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Seminario sobre Empleo Privado
de las Personas con Discapacidad

CRONICA

Durante los dias 6 y 7 de mayo de 2002 tuvo
lugar, en Madrid, el Seminario sobre Empleo
Privado de las Personas con Discapacidad. Esta
actividad, organizada por el Real Patronato
sobre Discapacidad, estuvo dirigida principal-
mente a: gestores y técnicos de servicios de
insercion laboral; promotores de empleo de
asociaciones, fundaciones y organismos publi-
cos; profesores e investigadores de derecho del
trabajo, rehabilitacién, politica social, asi como
a responsables de medios de comunicacion
concernientes al empleo.

ACTO DE APERTURA

Tras la entrega de documentacion a los asis-
tentes, Carlos Egea, Jefe del Area de Programas y
Actividades del Real Patronato sobre Discapaci-
dad, presento el acto de apertura en el que inter-
vinieron Manuel Sancho, Subdirector de Gestion
del IMSERSO, y Demetrio Casado, Director Téc-
nico del Real Patronato sobre Discapacidad.

Manuel Sancho destac6 la importancia que
el empleo tiene para las personas con discapa-
cidad, tanto como medio de subsistencia como
de integracién social y autonomia personal.
Sefalo algunas de las iniciativas para el fomen-
to del empleo de las personas con discapacidad
que se han puesto en practica recientemente,
tanto en Espafia como en el ambito comunita-
rio, y los logros que con ellas se han logrado.
Constato también la evidencia de que el nivel
de empleo de las personas con discapacidad
sigue siendo inferior al de las personas sin dis-
capacidad y puso de manifiesto algunas de las
barreras que todavia se encuentran frente a la
insercion laboral de estas personas (actitudes
negativas, formacion inadecuada, inaccesibili-
dad...). Aseguré que es necesaria una coordi-
nacion entre administraciones, agentes sociales
y ONGs del sector para reivindicar el derecho
a la igualdad de oportunidades frente al
empleo. Concluyé sefialando que jornadas
como este Seminario (al que auguré un gran
éxito, considerando el contenido del programa

y el de los ponentes) facilitardn esa coordina-
cién y mejoraran las posibilidades de inclusion
laboral de las personas con discapacidad.

A continuacion, Demetrio Casado, tras agra-
decer al IMSERSO el apoyo y el interés mostra-
do por las diversas iniciativas relacionadas con
la discapacidad, explicé el sentido del Semina-
rio, enmarcéndolo dentro de la misién asignada
al Real Patronato sobre Discapacidad tras su
nueva regulacion (promover la aplicacion de
ideales humanisticos, conocimientos cientificos
y desarrollos técnicos al perfeccionamiento de
acciones publicas y privadas relacionadas con la
discapacidad: atencién, rehabilitacion, equipa-
racion de oportunidades, asistencia y tutela).
Asi, sefialé que el objetivo del Seminario seria,
por una parte, identificar ideales humanisticos
tales como el derecho a la integracién o a la
igualdad de oportunidades frente al empleo v,
por otra, aportar los conocimientos cientificos y
los desarrollos técnicos que hagan posible ese
ideal de la inclusién laboral de las personas con
discapacidad. Resaltdé la necesidad de realizar
un diagnéstico exhaustivo y racional de la situa-
cion actual del empleo, acorde con la realidad
(que es siempre movil), no dando nada por sabi-
do de estudios anteriores que, a pesar de haber
sido realizados con todo rigor, pueden hacer
referencia a situaciones que ya han cambiado.
Partiendo de esta premisa, recalco que se trata-
ba de un Seminario de estudio, de revision, de
critica y de propuestas que habrian de servir, a
los participantes, para influir en la mejora de las
acciones que se llevan a cabo en pro del empleo
privado, en la medida en que competa a la ges-
tion de cada uno en su propia ubicacion. Por

Acto de apertura: de izquierda a derecha Manuel San-
cho, Demetrio Casado y Carlos Egea.



altimo realizo la presentacion de la estructura
del programa y de las distintas intervenciones
que tendrian lugar a lo largo de las diferentes
sesiones, justificando su ordenacion y el sentido
de su inclusién en el contenido del Seminario.

LAS POLITICAS DE EMPLEO PRIVADO
DE LISMI, EN SU PRIMERA VERSION

Tras el acto de apertura, Demetrio Casado
abordo el primer tema del Seminario: las politi-
cas de empleo privado de la LISMI, en su pri-
mera version. En su intervencion resalté que la
Ley de Integracion Social de los Minusvalidos-
LISMI (1982) es el primer instrumento de politi-
ca publica que sistematiza las acciones especi-
ficas que se deben emprender en materia de
empleo de personas con discapacidad. En esta
ley, se define al «minusvéalido» (1) muy en rela-
cién con la integracién laboral, desde un plan-
teamiento funcional. Se trata de una ley a favor
de las personas que tienen dificultades de inte-
gracion (educativa, laboral o social) como con-
secuencia de presentar alguna deficiencia.

A continuacién se refirid brevemente a las
cuatro modalidades de intervencion a favor del
empleo que esta ley recoge: reserva de plazas
(articulo 38.1), medidas de fomento de empleo
(38.2), empleo selectivo (articulos 40.1y 40.2) y
centros especiales de empleo (articulos 41 a 46).

Puso de manifiesto la conciencia que latia, en
las intervenciones propuestas, de que los traba-
jadores minusvalidos no serian rentables y que,
por tanto, iba a ser necesario idear férmulas
para motivar (incentivar y sensibilizar) a los
empresarios para que contrataran a trabajadores
con discapacidad. Era una conciencia pesimista
en cuanto a las posibilidades de los trabajadores

=

De izquierda a derecha: Demetrio Casado y Carlos Egea.

1 Terminologia utilizada en la LISMI.

minusvalidos y también respecto a la vision que
los empresarios tendrian de esos trabajadores.
llustré esta idea con ejemplos de campafias
emprendidas en los afios ochenta, por diferentes
organismos, para el fomento del empleo de las
personas con discapacidad en las que se apela-
ba a los empleadores como principal escollo.

A continuacion se refirié a la consecuencia
gue esa conciencia pesimista tuvo en la sobre-
valoracion del desempleo que, a través de dife-
rentes estudios, informaciones y opiniones, se
fue extendiendo y que hacian creer que el prin-
cipal problema de las personas con discapaci-
dad era el paro.

Explicé la necesidad de aclarar una serie de
conceptos antes de continuar con el Seminario
con el fin de unificar criterios y evitar posibles
confusiones en los debates posteriores. Asi, paso
a definir brevemente y basandose en los conte-
nidos en la Encuesta sobre Poblacion Activa
(EPA) los conceptos de poblacién activa (con-
junto de personas de 16 0 més afios que traba-
jan o estan en disposicion de trabajar), pobla-
cién econdmicamente inactiva (personas de 16
0 mas afnos sin trabajo y disponibles para traba-
jar que no buscan empleo o personas sin traba-
jo y no disponibles para trabajar). Asimismo,
aclaré que dentro de la poblacién activa pueden
darse dos casos: poblacion ocupada (los que
realmente trabajan) y poblacion parada (los que
habiendo buscado trabajo y estando disponibles
para trabajar, no han encontrado empleo).

Constato la gran preocupacion que durante
los afios ochenta y noventa existia en torno a
los datos relativos a la tasa de paro de personas
con discapacidad con estudios que ofrecian
resultados no siempre coincidentes y a veces
contradictorios, ya que, en ocasiones, refleja-
ban la tasa de inactividad, no la de paro. Pasé
a continuacion a mostrar los datos proporcio-
nados por un meticuloso estudio llevado a cabo
por el CES (Consejo Econémico y Social) en
relacion con la Encuesta INE 1986 acerca de la
situacion laboral de las personas con discapaci-
dad, en los que se ponia de manifiesto la eleva-
da tasa de inactividad de las personas con dis-
capacidad respecto a la poblacidn general (tan
s6lo un 28,8% de las personas con discapaci-
dad se encontraban en una situacion activa,
frente al 56,9% de la poblacion general). Por
otra parte, de esa poblacion activa, el porcenta-
je de paro es mas alto en las personas con dis-
capacidad (26,9%) respecto a la poblacion
general (22,4%), si bien esta diferencia es rela-
tivamente pequefia comparada con la diferen-
cia entre las tasas de actividad.



Mostré diferentes datos aparecidos en la
prensa en los que, obviando el estudio del CES,
se ofrecen cifras exageradas respecto a la tasa
de paro en las personas con discapacidad,
fendmeno que confirma la conciencia predomi-
nante en la segunda mitad de los noventa, épo-
ca en la que se estaban fraguando las politicas
de reforma en materia de fomento de empleo
para personas con discapacidad.

Concluy6é su intervencion mostrando una
tabla en la que se reflejaban los resultados dedu-
cidos a partir de la Encuesta INE 1999. En ella se
constata un ligero aumento de la tasa de activi-
dad de las personas con discapacidad. No obs-
tante el indice de paro no se ha reducido tanto,
y ademas se observa un mayor distanciamiento
entre la tasa de paro de las personas con disca-
pacidad, respecto a la poblacién en general.

EL DERECHO AL TRABAJO DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Helena Sotelo, del S.1.1.S. (Centro de Docu-
mentacion y Estudios) de San Sebastian, pre-
sent6 a Ricard Esteban, profesor de Derecho
Laboral de la Universidad Rovira i Virgili de
Tarragona, quien realizé un resumen descripti-
vo de su estudio sobre el Derecho del trabajo
de las personas con discapacidad, publicado
por el Real Patronato sobre Discapacidad como
Documento 10/2001, del que se distribuyeron
ejemplares entre los participantes del Semina-
rio. Describié las principales intervenciones
gue prevé la legislacion a favor del empleo de
las personas con discapacidad.

Se refirio, en primer lugar, al marco general
gue regula el derecho al trabajo de estas perso-
nas, cOmo se garantiza y el alcance que tiene
en la Constitucién Espafiola, en normativas
comunitarias y en legislaciones autonémicas.
Destaco que, en general, en todos estos ambi-
tos figura como elemento comun la legitimidad
de las medidas de accién positiva encaminadas
a fomentar el empleo de las personas con dis-
capacidad. A continuacién aludi6 al Estatuto de
los Trabajadores como norma que regula la
relacion de trabajo en nuestro pais. Sefialé que
en este Estatuto, no se dedica apenas atencion
a las personas con discapacidad, salvo dos refe-
rencias respecto a la no discriminacion y a la
regulacion del deber de rendimiento.

Resalto, en el tiempo restante de su interven-
cion, algunas de las principales medidas previs-
tas que recoge la LISMI (o que derivan de ella) de
fomento del empleo de las personas con disca-

pacidad. Como marco general, esta Ley dedica
el titulo VII (Articulos 37 a 48) al tema del
empleo, sefialando como principio fundamental,
la preferencia por el empleo en el mercado nor-
malizado y el derecho a la igualdad y a la no dis-
criminacion en relacion con el trabajo. Comento
algunas medidas previstas para fomentar el dere-
cho al trabajo derivadas, en gran medida, del
desarrollo de la LISMI y que afectan al empleo en
el mercado ordinario, al empleo protegido, al
empleo selectivo y a la intermediacion.

En relacion con el empleo en el mercado ordi-
nario, sefialo la reserva de plazas como la medi-
da mas popular y a la vez mas incumplida por
parte de las empresas y destaco el importante
papel que tiene la regulaciéon de medidas alter-
nativas propuesta en el afio 2000 que contenia la
posibilidad de compensar la no contratacion de
personas con discapacidad con la compra de
bienes o servicios a centros especiales de
empleo o el patrocinio o donaciones a entidades
gue realizan acciones de creacion y fomento de
empleo a personas con discapacidad. Hizo alu-
sion también a otras medidas como las bonifica-
ciones, la subvencion directa a la contratacion o
la contratacion laboral no causal.

En cuanto al empleo protegido, destaco el
gran esfuerzo presupuestario y juridico por par-
te de los poderes publicos por impulsar esta
modalidad que la LISMI contempla como
mecanismo de transicion al mercado ordinario
y que ha de seguir un modelo de gestién de
empresa ordinaria, si bien los trabajadores se
acogen a una relacion laboral especial, adapta-
da y con una mayor flexibilidad.

Se refirié al empleo selectivo como una figu-
ra poco conocida y poco utilizada en nuestro
pais, a pesar de aparecer descrita tanto en la
LISMI como en la Ley General de la Seguridad
Social de 1966. Explico esta modalidad como
la que pretende garantizar el retorno a su pues-

De izquierda a derecha: Ricard Esteban y Helena Sotelo.



to de trabajo a las personas que, tras haberse
recuperado de su incapacidad permanente par-
cial, deseen reincorporarse.

En relacidn con las funciones de intermedia-
cion, constatdé las carencias que los servicios
publicos de empleo (tanto estatales como auto-
némicos) han mostrado en cuanto a su efectivi-
dad en la contratacion de personas con discapa-
cidad. Sefalé que para llevar a cabo una buena
gestion de intermediacion es necesario un buen
conocimiento de las capacidades de los trabaja-
dores, asi como la prospeccion y analisis de los
puestos de trabajo. Aludi6 a la Reforma de Colo-
cacion (1994) que admitio la existencia de agen-
cias privadas de empleo especializadas y resalto
la necesidad de que los servicios publicos de
empleo lleven a cabo un mecanismo de control.

Por ultimo menciond rapidamente otros
aspectos recogidos en su estudio, tales como el
empleo con apoyo o los enclaves.

Tras esta intervencién hubo un tiempo para
el coloquio en el cual los participantes pudie-
ron manifestar sus opiniones o sus dudas rela-
cionadas, entre otras cuestiones, con la ley de
acompafiamiento, con los contratos de bajo
rendimiento o con respecto a la valoracion de
las caracteristicas de las personas y de las exi-
gencias de los puestos de trabajo.

LOS FACTORES PERSONALES EN EL EMPLEO
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Nicolas Garcia, jefe de servicio del Observa-
torio de la Discapacidad, presento las interven-
ciones de Begofia Rueda y de Antonio Jiménez
Lara en este bloque dedicado a analizar los fac-
tores personales que afectan al empleo de las
personas con discapacidad.

Evaluacioén del afrontamiento
en lesionados medulares

Begofia Rueda, psicologa, presentd algunos de
los resultados de su tesis doctoral que, con ese
titulo, pretendia validar un cuestionario que per-
mitiera medir una variable psicoldgica que mide
la forma en que una persona afronta una situa-
cion estresante. El cuestionario del que se partia
habia sido disefiado para el afrontamiento (reme-
morado y actual) de enfermedades cronicas, y lo
que se pretendia era ver si podia ser aplicable
también al afrontamiento de la lesion medular.

Se refirié a la relevancia de esta variable, de
reciente introduccion, por sus numerosas apor-

De izquierda a derecha: Antonio Jiménez Lara, Nicolas
Garcia y Begofia Rueda.

taciones tedricas, clinicas y empiricas, a la falta
de claridad conceptual y a los problemas meto-
dolégicos para abordarlo. Describié el proceso
seguido para el estudio, la poblacion a la que
fue aplicado asi como los objetivos y las hipé-
tesis de partida.

Entre las conclusiones que se deducen de este
estudio destaco la validez del cuestionario apli-
cado para valorar el afrontamiento de la lesion
medular; la confirmacion de la hip6tesis de que
existen procesos individualizados de adaptacion;
es decir, diferencias individuales en el afronta-
miento, lo que implica la ausencia de un patron
caracteristico que se dé en todas las personas
con lesién medular. Constatd que ni las variables
clinicas (tipo, nivel o etiologia de la lesion medu-
lar), ni las variables sociodemogréficas tenian
gran influencia en la determinacion de las con-
ductas de manejo del estrés. Ademas las diferen-
cias existentes entre el afrontamiento actual y
rememorado de la lesion medular ponen de
manifiesto la naturaleza multideterminada de
este constructo en el que interactan factores
personales y ambientales. En cuanto a las varia-
bles psicoldgicas, especialmente las de persona-
lidad (extroversion, neuroticismo y locus) se con-
firman como los factores mas relevantes para
explicar las estrategias de afrontamiento. Los
resultados del estudio muestran que pueden
extrapolarse a otros contextos (como puede ser
la insercion laboral) y a otros colectivos.

Aproximacién mediante la Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias
y Estado de Salud 1999

Antonio Jiménez Lara, sociélogo, periodista
y consultor en materia de discapacidad,
comentd su intervencion con un avance de



datos (relacionados con el empleo) contenidos
en una publicacion que con el titulo «La disca-
pacidad en cifras» publicara el IMSERSO proxi-
mamente y que derivan del analisis de los resul-
tados de la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud que el INE,
IMSERSO y Fundacion ONCE realizaron en
1999. Destaco la alta tasa de inactividad de las
personas con discapacidad (dos de cada tres
personas con discapacidad en edad de trabajar
se encuentran fuera del mercado de trabajo) y
la compard con la tasa de actividad de la pobla-
cion general, mostrando tablas de datos y grafi-
cos segun grupos de edad y sexo. Por otra par-
te sefialo que la tasa de desempleo, dentro de la
poblacion con discapacidad, activa, es también
considerablemente mas alta que en la pobla-
cion general (25,8% frente al 16,6%).

Ofrecid datos sobre empleo en relacion con
los tipos de discapacidad y deficiencias que la
originan, que muestran como las personas con
discapacidad para ver y para oir presentan
mayores niveles de insercidon laboral, frente a
las bajas tasas de las personas con discapacidad
para la comunicacion y para relacionarse con
otras personas. En cuanto a las deficiencias que
originan la discapacidad, sefial6 que las perso-
nas con deficiencia mental son las mas desfa-
vorecidas en materia de empleo.

Se refirio también a otros aspectos sociode-
mogréaficos que afectan al empleo de las perso-
nas con discapacidad, como son el nivel de
estudios o el tamafio del municipio de residen-
cia, destacando la clara correlacion que existe
entre el nivel de estudios y la situacion de
empleo de las personas con discapacidad, asi
como el hecho de que los niveles de insercion
mejoran levemente en el medio urbano.

Puso de manifiesto que, si bien los resultados
de las encuestas realizadas en 1986 y 1999 no
son comparables, se advierte que la mejora de
los niveles de actividad y ocupacion de las per-
sonas con discapacidad en los ultimos quince
anos ha sido bastante discreta. Se ha mejorado
la tasa de actividad (de un 28% a un 32%), pero
no su desfase frente a la poblacién general.

A continuacion se centro en las medidas de
fomento de empleo; mostré una tabla con los
datos sobre medidas de fomento de empleo a
las que se habian acogido las personas con dis-
capacidad en la Encuesta 1999, poniendo de
manifiesto que la mas reflejada era la de los
Centros Especiales de Empleo. Expuso también
algunas conclusiones derivadas de estudios lle-
vados a cabo por el INEM que muestran una
tendencia creciente de las contrataciones aco-

gidas a medidas de fomento de empleo (aunque
partiendo de cotas muy bajas), medidas que
afectan en mayor grado a las personas con dis-
capacidad que disponen de formacion acadé-
mica, ddndose el mayor nimero de contratos
en empresas de menos de 25 trabajadores y en
el sector Servicios. Los Centros Especiales de
Empleo se muestran como los mayores emplea-
dores de personas con discapacidad que acce-
den a un puesto de trabajo a través de contrata-
cion acogida a medidas de fomento de empleo.

Respecto a la situacién de nuestro pais en
esta materia en relacion con otros paises de
Europa, sefial6 que Espafia es uno de los paises
de la UE con menor porcentaje de personas con
discapacidad entre 16 y 64 afios que trabajan,
mostrando datos comparativos de 14 paises
agrupados por sexos y grado de discapacidad.

Tras la exposicion de datos y graficos proce-
di6 a ofrecer una serie de reflexiones que expli-
can la situacion. Entre los factores que explican
la baja tasa de insercion laboral de las personas
con discapacidad sefialé algunos factores per-
sonales (aptitudes, habilidades y destrezas; la
formacion o la adaptacion al medio laboral);
aspectos socioculturales (expectativas familia-
res o del entorno, las actitudes de los emplea-
dores); el contexto laboral (tasa de empleo en
general, calidad del empleo) o las politicas de
empleo. Cuestiond la validez del modelo vigen-
te de insercion laboral de las personas con dis-
capacidad, sefialando que éste no tiene en
cuenta las diferentes posibilidades de insercion
y que no beneficia mas a quien maés dificultades
tiene.

Finalizé su intervencion con una serie de
propuestas que, en su opinidn y tras haber refle-
xionado sobre los resultados expuestos, podrian
contribuir a mejorar la situacion laboral de las
personas con discapacidad: intensificar los
esfuerzos por mejorar su nivel formativo (capa-
citacion), establecer un sistema diferenciado de
cuotas, que tenga en cuenta las diferencias de
empleabilidad, modular los sistemas de acceso
al empleo publico, graduar las medidas de dis-
criminacidén positiva; implicar mas a las peque-
fas y medianas empresas y regular el empleo
con apoyo, incluyendo incentivos y ayudas.

LOS FACTORES AMBIENTALES EN EL EMPLEO
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La siguiente intervencion fue moderada por
Amelia Garcia Molt6, del Departamento de Psi-
cologia Diferencial y del Trabajo de la Univer-



sidad Complutense de Madrid y se centré en la
importancia de los factores ambientales y su
influencia en el empleo de las personas con dis-
capacidad.

Mercedes Garcia Camino, de Fundacion
Telefonica, expuso una serie de reflexiones, ela-
boradas conjuntamente con Begofia Rueda, en
tomo a la influencia del entorno y los factores
ambientales en el empleo de personas con dis-
capacidad. Comenz6 haciendo unas considera-
ciones previas sobre el concepto de entorno
entendido como el espacio necesario en el que
se desarrolla cualquier actividad (en este con-
texto, el trabajo) y en el que se incluyen las per-
sonas, los elementos y las organizaciones que
se dan en el mismo. Aludié también a la pers-
pectiva basada en la interaccion persona-entor-
no como clave para abordar la insercion labo-
ral de las personas con discapacidad y a la
importancia que, desde las organizaciones rela-
cionadas con la discapacidad, deberia darse a
la consideracion de los factores ambientales,
como Yya se viene haciendo desde otros sectores
de la cultura empresarial o de gestion de recur-
sos humanos. Sefalé que el entorno y los fac-
tores ambientales se caracterizan por un gran
dinamismo, lo que dificulta su conocimiento y
la adaptacion al mismo. Sefial6é que el acceso al
empleo presupone una etapa previa en la que
la integracion de los factores personales y psi-
cosociales y su relaciéon con los factores
ambientales es decisiva a la hora de definir iti-
nerarios de inclusion o de exclusion; se trata de
un proceso complejo que exige una interven-
cion multidimensional y multidisciplinar en la
gue, dada la heterogeneidad del colectivo y su
dependencia del contexto (relatividad), se hace
necesaria la individualizacion.

Se refirid después a la ausencia de una deli-
mitacion conceptual clara de los términos
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entorno y factores ambientales en relacion con
la discapacidad. Asi, sefialé que, aunque algu-
nas definiciones procedentes de técnicos labo-
rales insisten mas en cuestiones de accesibili-
dad, los factores ambientales tienen un
significado mas heterogéneo y amplio, con un
alto indice de variabilidad. En otros contextos
se define la discapacidad (de situacién) como
una disharmonia entre la persona y su entorno,
en la que ambas partes son responsables de los
esfuerzos que se hagan por atenuarla y mejo-
rarla. En relacion con la ergonomia sefialé que
ésta es una técnica que procura adecuar el tra-
bajo a la persona, considerando las diversas
dimensiones del trabajo: fisica, l6gica y organi-
zacional.

Resaltd que el entorno tiene un papel central
en discapacidad, porque supone un reflejo de la
consideracion social, como grupo humano, y
gue este entorno puede ser hostil, integrador,
facilitador de actitudes superadoras, hiperpro-
tectoras, etc. Asimismo, destaco la importancia
de conceptos como la adecuacion
persona-puesto o el disefio para todos, resaltan-
do que cada persona es poseedora de necesida-
des, destrezas, deficiencias y limitaciones dentro
del contexto del entorno donde se desenvuelve
y desarrolla; que no existe un ciudadano medio
y que, por tanto, es conveniente utilizar plantea-
mientos de diversidad frente a la normalizacion.

Procedié después a analizar los factores
ambientales del empleo de las personas con
discapacidad, distinguiendo entre un nivel
«macro»; es decir, los relacionados con el con-
texto politico y socioeconémico: politicas
sociales, imagen social de la discapacidad,
dindmicas del mercado laboral, etc.; y un nivel
«micro», en el que entrarian el entorno familiar,
el mercado laboral, la empresa, etc.

Finalizé su intervencion enfatizando la
importancia de una concepcion global del
entorno (fisico, psicolégico, afectivo y social)
como fundamental para facilitar la integracion
laboral. Para ello es necesario aprovechar los
logros de los modelos conceptuales y practicas
profesionales que han demostrado ser mas efi-
caces; su aplicacion en el marco legal (seguri-
dad e higiene laboral, directivas, etc.) y procu-
rar un enfoque preventivo frente al paliativo.
Recomendo dejar de hablar de discapacidad.
Valorar la capacidad como indicador de las
habilidades y competencia para el empleo y
s6lo hablar de la discapacidad para determinar
las necesidades de apoyo y de ayudas técnicas.
Partiendo de la idea de que capacidad produc-
tiva es sinénimo de interaccion persona-entor-



no, valorar la capacidad es situar a la persona
con discapacidad en el mismo nivel en el que
se sitla a cualquier otra persona cuando se la
orienta para un empleo.

LOS ACTORES DEL EMPLEO PRIVADO

La ultima intervencion del primer dia, pre-
sentada y moderada por Carlos Egea, tratd
sobre los actores del empleo privado.

Alberto Astarloa, coordinador general Sector
ONCE de la Federacion Sindical de Administra-
cién Publica de CCOO, presentd el estudio
sobre Panoramica y propuestas sindicales sobre
el empleo de las personas con discapacidad
elaborado en colaboracion con Ana Liébanas.

Sefald, en primer lugar, que la primera parte
del estudio consistia en un analisis, cuantitativo
de datos que ya habian sido comentados en las
sesiones anteriores del Seminario, por lo que no
se extendio en los datos, salvo para poner de
manifiesto (dada la alta tasa de inactividad
entre las personas con discapacidad en edad de
trabajar) la necesidad de establecer politicas de
empleo nitidas y coherentes. Asimismo, insistio
en la escasez de datos fiables para realizar un
analisis riguroso sobre la situacion laboral y
econdémica de las personas con discapacidad,
sefialando una posible correlacion (dificilmente
contrastable por falta de datos cruzables) entre
la percepcion de pensiones, contributivas o no
contributivas, y la inactividad laboral.

A continuacion se refirié a los empleadores
de las personas con discapacidad, distinguien-
do entré empleo en la Administracion Publica,
en la empresa privada, en Centros Especiales de
Empleo y trabajadores autbnomos o asociados.
Respecto al primer caso, sefialé que el empleo
es escaso, sobre todo tras la decision del
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Gobierno de cubrir s6lo una de cada cuatro
plazas vacantes, por lo cual la contratacion es
generalmente eventual (y, por tanto, sin cuota
de reserva). En cuanto a la empresa ordinaria, la
cuota del 2% ha tenido un bajo cumplimiento,
si bien en los ultimos afios se observa una leve
tendencia creciente, tanto en generacion de
empleo como en su estabilidad. Paraddjica-
mente, sefiald, en los Centros Especiales de
Empleo se da una alta tasa de temporalidad vy,
ademas, integran en sus plantillas a trabajado-
res con un grado de minusvalia medio/bajo. En
cuanto al autoempleo reconocidé que éste es
aun minoritario respecto a empleo generado.
Destaco que la gran fuente de empleo se halla
en las empresas ordinarias y que, por tanto,
hacia ahi deberian ir encaminadas las politicas
de fomento del empleo.

En relacion con la intermediacion laboral,
insistié en que los Servicios Publicos de Empleo
(INEM) no han asumido la especializacién
necesaria para actuar como auténticos media-
dores para el empleo de las personas con dis-
capacidad y que esta carencia ha sido cubierta
por las asociaciones del sector de la discapaci-
dad, tales como la consultora Fundosa Social
Consulting (FSC), de la Fundacion ONCE, los
Servicios de Integracion Laboral (SIL), o las bol-
sas de empleo en Internet (Mercadis, Discapnet)
gue actian como servicios especializados de
intermediacion laboral y acompafiamiento, con
muy escasa coordinacion por parte de los Ser-
vicios Publicos de Empleo.

Aludié a continuacién al marco legal y a las
politicas publicas encaminadas a la insercion
laboral de personas con discapacidad, mani-
festando que los fondos dedicados a la forma-
cion, el fomento y el mantenimiento del
empleo han sido importantes a lo largo de los
altimos afios, aunque es dificil verificar su efi-
cacia ya que se carece de indicadores fiables
en materia de discapacidad y empleo al no
existir un observatorio eficaz que pueda eva-
luar el impacto de las politicas y recursos
publicos dedicados a ese fin.

En relacién con las actuaciones de los agen-
tes sociales y las organizaciones de personas
con discapacidad destac6 que, si bien las poli-
ticas de la UE estimulan el dialogo civil y el
dialogo social de los agentes econémicos y
sociales, las asociaciones de personas con dis-
capacidad han evolucionado desde movi-
mientos sociales de ayuda mutua hacia media-
dores para el empleo o incluso hacia
importantes empresarios, a la vez que se han
convertido en anicos interlocutores con el



Gobierno sobre discapacidad y empleo, sin
contar con los agentes sociales (empresarios y
sindicatos).

La eficacia de instituciones publicas relacio-
nadas con el fomento y estudio de politicas des-
tinadas a las personas con discapacidad se ve
reducida porque éstas carecen de recursos y de
la transversalidad necesaria para la participa-
cidén de todos los agentes intervinientes en la
generacion de empleo para este sector. Seria
necesario reforzar vias de debate entre los dife-
rentes agentes.

Indico una serie de propuestas o de lineas de
actuacion que pueden contribuir a mejorar el
acceso de las personas con discapacidad al
empleo tales como, dentro de la prevista refor-
ma de los servicios publicos de empleo, habili-
tar un area especializada dedicada a los
demandantes con discapacidad, crear un regis-
tro de CEE, establecer una coordinacion efecti-
va con los agentes; la necesidad de relanzar o
retomar el Plan de Accidon para Personas con
Discapacidad, dotar de mayores recursos a los
organismos que se dedican al estudio de politi-
cas relacionadas con la discapacidad, etc.

Por udltimo sefial6 como idea fundamental
que, tras el importante avance, como cualitati-
VO como cuantitativo, que se ha producido en
los ultimos afios en politicas sobre personas
con discapacidad, en cuanto a sensibilizacién y
en cuanto a recursos, se hace necesario anali-
zar el conjunto de actuaciones y sus resultados,
para una mejor reorganizacion.

EL EMPLEO CON APOYO

Pere Rueda, coordinador del Programa de
atencion a las personas con discapacidad del
Departamento de Bienestar Social de la Gene-
ralitat de Catalufia, moder6 el primer bloque
del martes. Realizd un resumen de la jornada
anterior e indic6 que, en este caso, iban a cen-
trarse en un tema mas especifico, el empleo
con apoyo.

Panoramica del empleo con apoyo en Espafia

Borja Jordan de Urries, de la Universidad de
Salamanca, subdirector del Servicio de Infor-
macion sobre Discapacidad (SID) y miembro de
la directiva de la Asociacion Espafiola de
Empleo con Apoyo (AESE), analizo el trabajo
Panoramica del empleo con apoyo en Espafia
(Documento 59/2001), del que es coautor jun-

to con Miguel Angel Verdugo, director del Ins-
tituto de Integracion en la Comunidad (INICO).
Explico que el trabajo fue realizado por encar-
go del Real Patronato para analizar la realidad
a través de esta modalidad de insercion laboral
y que en €l se han intentado recoger todos los
datos sobre las iniciativas de empleo con apo-
yo de Espafia.

Habl6 de la distribucion e inicio de los dife-
rentes programas, de como el aumento mas
considerable se produce en la segunda mitad
de la década de los 90, de su financiacion y de
como estos programas conviven, en muchas
ocasiones, con otros servicios como pueden
ser los centros especiales de empleo y los cen-
tros ocupacionales. Una de las conclusiones a
las que se llega en el informe es que la mayo-
ria de programas de empleo con apoyo no
cuentan con la financiacion estable que les
permita planificar mejor su funcionamiento y
su futuro, hecho que contrasta con el caso de
los centros ocupacionales y, sobre todo, con
los centros especiales de empleo, que por lo
general si cuentan con una financiacion esta-
ble. Esto implica, coment0, que la conversion
hacia un tipo de servicios mas integrados e
integradores en la comunidad, de los cuales el
empleo con apoyo es un claro ejemplo, no se
esta produciendo en la medida que deberia
hacerse.

Expuso datos acerca de los usuarios distri-
buidos por tipo de discapacidad, edad y sexo,
significando que fundamentalmente se trabaja
con grados de minusvalia bajos, que son los
gue mMenos apoyo necesitan. Y reviso la situa-
cién de los profesionales que trabajan en el
empleo con apoyo, desvelando que la tonica
general son los bajos sueldos, el elevado name-
ro de personal directivo y la excesiva propor-
cion de trabajadores por preparador laboral.
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A continuacion, enumero una serie de reco-
mendaciones, entre las que destacan la de con-
seguir fuentes de financiacion estables, priori-
zar este tipo de servicios frente a otros de
caracter menos integrador, poner el énfasis en
las personas con mayor grado de discapacidad
y mayor necesidad de apoyo, desarrollar
empleos estables y dignamente remunerados,
revisar las plantillas profesionales disminuyen-
do el ratio de usuarios por preparador laboral y
lograr que las administraciones publicas de
caracter estatal dediquen mas fondos a la finan-
ciacion de estos programas.

Como conclusion, explicd que el empleo con
apoyo es una metodologia de insercion benefi-
ciosa y Util no solo para las personas con disca-
pacidad que mas dificultades muestran para
acceder al empleo, sino que ademas es social y
econdémicamente beneficiosa para el conjunto de
los ciudadanos y las administraciones publicas.

Perspectivas del empleo con apoyo en Espafia

Fernando Bellver, fundador de la Asociacion
Espafiola de Empleo con Apoyo y miembro de
EUSE (Unién Europea de Empleo con Apoyo) en
representacion de Espafia. Comenz6 sefialando
gue las personas con discapacidad se van «cro-
nificando» en los centros ocupacionales, y que
el empleo con apoyo puede sacar de la rutina a
muchas personas que viven con una mentalidad
asistencial, amparadas en unas estructuras que
no son las més eficaces para que sus vidas vayan
modificandose y puedan participar en la comu-
nidad como ciudadanos de pleno derecho. Y,
explico que la solucion pasaria por investigar
mas sobre el empleo con apoyo y estudiar los
beneficios que reporta a sus usuarios.

Postulé que el empleo con apoyo ha cambia-
do el paradigma tradicional de que la formacion
es anterior a la colocacion y ha invertido los tér-
minos, pues las personas con discapacidad esta-
ban siempre en un itinerario de formacién y no
acababan nunca de dar el salto, nunca se les veia
suficientemente preparados.

A continuacion, explico las fases del empleo
con apoyo busqueda de empleo, valoracién de
los candidatos de una manera positiva, encaje
laboral ajustado a las capacidades y necesida-
des del individuo, instruccion en el puesto,
penado de formacion intensiva y seguimiento
continuado segun la ayuda que necesite la per-
sona a lo largo del tiempo. Es decir, no se bus-
ca sblo colocar, sino ayudar al individuo a
hacer una carrera profesional.

Citd como rasgos caracteristicos del empleo
con apoyo en Espafia que éste nacié como una
via alternativa de integraciéon laboral, que en
sus inicios provocé cierto escepticismo e
inquietud, que sigue todavia sin tener la cober-
tura legal necesaria y que se requiere un mayor
esfuerzo investigador. Afiadié que las entidades
del sector van incorporando nuevas practicas
gue (como el empleo con apoyo) tienden a la
defensa individual de los derechos de partici-
pacion, inclusién social y mejora de la calidad
de vida. Esas nuevas practicas consisten en pla-
nificar los servicios centrandose en la persona,
programar iniciativas para promover la autode-
terminacién, defender una mejora continua de
la calidad, influir en todos los circulos de apo-
yo de la persona a integrar y perseguir una
reconversion hacia servicios de integracion en
la comunidad.

Para finalizar realiz6 una comparacién entre
Estados Unidos, Paises Bajos y Espafia, en
cuanto al desarrollo del empleo con apoyo.

RENTABILIDAD DEL EMPLEO DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Mario Peralta, coordinador del Servicio de
Integracion Laboral «Col.labora», de la Funda-
ci6 Catalana Sindrome de Down (FCSD), pre-
sentd un estudio sobre los Cambios que produ-
ce el trabajo en la empresa ordinaria en las
personas con discapacidad psiquica. Con dicho
estudio, desde el servicio de integracion labo-
ral, se pretendia demostrar que el trabajo en
empresas ordinarias para las personas con dis-
capacidad genera importantes beneficios en el
trabajador, por lo que la productividad, a pesar
de ser importante, puede quedar en un segundo
plano, y que lo que habria que valorar, por
encima de lo demés, son los beneficios que
puede obtener una persona con discapacidad
en el momento en que trabaja en una empresa
ordinaria, debido a la carga de responsabilidad
gue se le supone, a las habilidades y destrezas
gue tendrd que aplicar y a la autonomia tanto
fisica como psicoldgica que va a adquirir.

A continuacion, afiadio que las personas con
Sindrome de Down mantienen una relacion
con la sociedad que las infantiliza mucho,
prueba de ello es el trato que reciben. Cuando
una persona entra en un entorno laboral ordi-
nario, adquiere la posibilidad de entrar en el
mundo de los adultos. Ademas, el trabajo repre-
senta para estas personas la posibilidad de des-
arrollar un rol activo y dejar de ser receptores



pasivos de un servicio. También posibilita que
se creen los elementos de identidad que toda
persona necesita, elementos referenciadores
que le identifiquen con un colectivo. El trabajo
también conlleva la posibilidad de elaborar un
proyecto de vida basado en criterios de reali-
dad, de darse cuenta de cudles son sus capaci-
dades para poder elaborar un proyecto basado
en criterios objetivos, dejando atras aquellos
criterios més infantilizados.

Por otro lado, describi6 los ambitos de inter-
vencion del profesional mediador: en el ambito
de la empresa (no formando a la persona sino
interviniendo con los comparieros y quienes
rodean a la persona con discapacidad, orien-
tandoles para que sean ellos quien la formen),
con el propio usuario (dotandole de recursos
para que se pueda desenvolver bien en la
empresa y que a la vez exprese sus demandas
tanto a la empresa como a la familia). La inter-
vencion en ambito familiar se basa en lograr
que ésta adquiera un conocimiento de lo que
supone el trabajo para la persona con discapa-
cidad.

Por ultimo, con datos mas concretos del
estudio, se refirié a la evolucion en el tiempo
del desarrollo de las capacidades de los dos
tipos de muestra que estaban estudiando (per-
sonas con discapacidad que trabajan y perso-
nas con discapacidad que no trabajan), demos-
trando que el hecho de trabajar en una empresa
ordinaria produce cambios en la persona con
discapacidad y que esos cambios son mas pro-
nunciados y positivos cuando se esta trabajan-
do que cuando no.

MESA REDONDA: PROMOCION E
INTERMEDIACION DEL EMPLEO DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Carlos Egea fue el encargado de moderar
esta mesa redonda. Inicié su presentacién men-
cionando que cuando comienzan a aparecer
los trabajos y las iniciativas de incorporacion de
las personas con discapacidad al mercado de
trabajo se habla siempre de integracion laboral
y que, con el tiempo, se ha ido cambiando la
«i» de integracion por la «i» de intermediacion.
Y lo ha hecho no por fruto del azar, sino porque
realmente en estos servicios se ha manifestado
que el procedimiento de integracion tenia su
base y sus fundamentos en programas de inter-
mediacion entre el sujeto demandante y una
serie de empresas proveedoras de puestos de
trabajo, a veces poco receptivas 0 muy igno-

rantes de la idea de la incorporacion al trabajo
de las personas con discapacidad.

A continuacién present6 a cada una de las
personas que iban a intervenir para hablar
sobre diferentes aspectos de la intermediacion
laboral en las personas con discapacidad.

Servicios publicos de empleo

Manuel Sevilla Corella, jefe de servicio de
apoyo legislativo de la Direccién General de
Empleo de la Comunidad de Madrid, y con lar-
ga trayectoria en el INEM, ofrecio la perspectiva
de los servicios publicos de empleo. Comenzo
explicando qué es el mercado de trabajo y los
posibles desajustes que se crean dentro de él,
para argumentar como necesaria la existencia de
una tarea publica de intermediacion en el mer-
cado laboral. En ese sentido sefialé que, en el
convenio 88 de la Organizacién Internacional
del Trabajo (OIT), ratificado por Espafia, se afir-
ma la obligatoriedad de un servicio publico y
gratuito de empleo, participado por los agentes
sociales y especializado si fuera necesario.

Continud sefialando que las actividades de
ajuste o desajuste entre oferta y demanda no son
consecuencia de que funcionen mal los servi-
cios publicos de empleo o el mercado de traba-
jo; ni siquiera de que funcione mal el gobierno
de turno, sino que es un problema a medio pla-
zo derivado del desequilibrio entre el sistema
econdmico productivo, de una parte, y el siste-
ma demografico por otra, por lo que no hay que
achacar a esos servicios el que haya paro. En
cualquier caso, para intentar subsanar ese tipo
de desequilibrios distinguio dos tipos de politi-
cas: unas de tipo «macro» (de grandes impactos
del sistema econdmico productivo) y otras de
tipo «micro» (que actdan en el nivel individual).
Desde el punto de vista «micro» hay dos tipos
de sistemas para intentar paliar dichos proble-
mas: unos pasivos y otros activos. Los pasivos
consisten en ofrecer una cobertura econémica
(subsidios, seguros, etc.), mientras que los acti-
vos corresponden a las actividades que preten-
den modificar la situacion del trabajador o del
empleo, de forma que esté en mejores condi-
ciones de colocarse o de obtener un candidato.

Describié el proceso completo que debe
seguir una persona que se integre en los servi-
cios de la intermediacion publica del mercado
de trabajo, entrevista para comprobar su dispo-
nibilidad y cualificacion, oferta de servicios de
mejora de su ocupabilidad (formacién, infor-
macion, etc.) y gestion de ofertas.



Y concluyé mencionando que la UE partici-
pa en los temas de intervencion publica en el
mercado de trabajo desde dos puntos de vista:
economicamente (cofinanciando el dinero que
se gasta el Estado) y estableciendo unos meca-
nismos de coordinacién y armonizacion de las
actividades de intervencion y fomento del
empleo entre todos los paises, de manera que
todas las politicas sean coherentes entre si.

Servicios de intermediacion del
sector de la discapacidad

Eduardo Hernanz, presidente de Disminuidos
Fisicos de Aragdén (DFA), explico qué es DFA 'y
qué labor realizan, como ejemplo de interme-
diacion desde el sector de la discapacidad.
Hablé del niumero de socios que tienen, de la
plantilla, instalaciones, presupuesto y galardo-
nes que han recibido en sus mas de 25 afios de
historia. Sefialé que se autofinancian en un
83%, que el programa es gratuito, que cuentan
con centros especiales de empleo en varias
localidades y que son un instrumento para la
normalizacion social a través de una serie de
centros y servicios para personas con discapaci-
dad, que cubren, ademas del empleo, otros
aspectos como apoyo social, formacion, resi-
dencia, rehabilitacion, formacion ocupacional,
etc. DestacO que fueron pioneros en cuanto a
intermediacioén laboral, ya que en 1984, cuando
todavia era monopolio del estado, ellos ofrecian
ya servicio de intermediacion laboral, lo que les
supuso la reprobacion del INEM, que finalmen-
te no prosperé puesto que existian otros colecti-
vos como los colegios de arquitectos o apareja-
dores que tenian sus propias bolsas de trabajo.

Describié el equipo multidisciplinar de téc-
nicos de empleo con el que cuentan, formado
por psicologos, médicos, trabajadores sociales
y abogados. Y enumero los pasos a seguir por
aquella persona que quiere integrarse en su ser-
vicio: se valora al usuario (formacion, intereses
personales, limitaciones funcionales, etc.), se le
hace una entrevista personal y unas pruebas de
aptitud con respecto a las posibles salidas labo-
rales detectadas. Se ofrecen talleres de habili-
dades sociales, habilidades de comunicacion,
conflictos en el trabajo, autoestima, etc. Ade-
mas de formacion, se ofrecen préacticas en
empresas.

Concluyé afirmando que cada vez les llegan
personas mas preparadas pero mas afectadas
fisicamente, por lo que es fundamental trabajar
con el apoyo de las nuevas tecnologias.

La intermediacion a través de Internet

Mercedes Garcia-Camino, coordinadora e
impulsora de Mercadis, habl6 sobre intermedia-
cion a través de Internet, centrdndose en dicha
iniciativa de insercion laboral para las personas
con discapacidad creada por la Fundacion Tele-
fonica y en la que colaboran otras entidades.

Comenz6 por explicar que Mercadis nacio
cuando se constato la existencia de bolsas de
trabajo en Internet para un publico en general y
la necesidad de que las personas con discapa-
cidad contaran con una ayuda para facilitar su
insercion laboral. Asi, se pens6 en un sistema
gue pusiera en contacto oferta y demanda, y
gue pudiera ser utilizado individualmente por
cualquier usuario con discapacidad que tuviera
acceso a Internet para incluir su curriculum por
ejemplo) o por las asociaciones, como elemen-
to de intermediacion para todas aquellas perso-
nas que no pudieran disponer de acceso al
ordenador o que sus capacidades no se lo per-
mitieran. Se cre0d, por tanto, un sistema de
doble entrada para los usuarios y otro para que
las empresas vuelquen sus ofertas de empleo.

Esta fue la filosofia inicial que, tras dos afios
de funcionamiento se qued6 pequefia. Enton-
ces, se pensé en hacer un portal de empleo que
reuniera nuevos servicios, ya que se habian
detectado nuevas necesidades. En la etapa
actual, explicé, ademas de seguir mejorando la
bolsa de empleo, se han potenciado los conte-
nidos con una seccion de actualidad, convoca-
torias, noticias. Y, por otro lado, se ha creado
una seccion de servicios especificos para los
centros especiales de empleo, donde éstos pue-
den ofertar sus productos, explicar como y
qguién los hace, dénde estan, recibir encargos,
etc. Ademas, cuenta con un espacio de ade-
cuacion de los puestos de trabajo, de recomen-
daciones y consejos para adaptarlos.

Promocion e intermediacion
desde la iniciativa social

Dolores Liceras, secretaria confederal de
empleo de Comisiones Obreras (CC.0O0.), inicio
su exposicion introduciendo los nuevos requeri-
mientos para las politicas activas de empleo.
Habl6é de la necesidad de mayor especializa-
cion, tanto en relacién con las personas que
demandan empleo (no es lo mismo jovenes, que
mujeres, que personas con discapacidad...),
como con las empresas (no pueden ser igual las
politicas para empresas de un determinado sec-



tor productivo que de otro, o de un ambito terri-
torial u otro). Sefald la importancia de gestionar
el empleo y no el desempleo, y requirié una
mayor coordinacion entre los multiples agentes
que intervienen en todas esas politicas.

De este panorama, puntualizo, se desprende
una primera conclusion, que es la necesidad de
dotar de un nuevo papel a los servicios publi-
cos de empleo. Como cada vez gestionan
directamente menos aspectos (porque subcon-
tratan sus actividades a traves de esta multitud
de entidades colaboradoras), deberian ejercer
una mayor planificacion de las politicas a
seguir. Deben encargarse de marcar objetivos
generales sobre las politicas de formacion, de
colocacion, de orientacion, sobre los progra-
mas de empleo, cudles son los objetivos, como
se planifican, independientemente de que luego
lo ponga en practica una entidad publica o lo
haga el propio servicio publico de empleo, etc.

Posteriormente repasd quiénes son los inter-
mediarios laborales en nuestro pais. Explicé que
la colocacion, en general, circula a través de
canales informales y a través de los sistemas pro-
pios de las empresas. De hecho, el servicio
publico de empleo en Espafia intermedia en tor-
no al 17% y en los paises que més intermedien
en la UE, en torno a un 30%. Las empresas de tra-
bajo temporal, intermedien en torno al 15%, las
agencias privadas en torno a un 5% y otras enti-
dades lo hacen de manera muy residual. Algunas
de estas asociaciones de personas con discapaci-
dad intermedian desde un cierto monopolio, tan-
to desde la oferta, que se atiende desde las
empresas (porque basicamente son de centros
especiales de empleo), como desde la demanda.

Finalmente, pasd a exponer las demandas
gue hacen desde CC.OQ. a la intermediacion y
a los servicios publicos de empleo, quedando

De izquierda a derecha: Dolores Liceras, Manuel Sevilla,
Carlos Egea, Mercedes Garcia-Camino, Anxo Queiruga y
Manuel Hernanz.

como prioritario el que el mercado sea transpa-
rente, que haya garantia de igualdad de oportu-
nidades para los usuarios y la promocién de un
buen ajuste entre demanda y oferta de empleo,
ya que en Espafia seguimos teniendo 2.500.000
de personas desempleadas y sin embargo los
empresarios empiezan a decir que no tienen
personas con las que cubrir sus ofertas de
empleo, porque seguramente esas empresas tie-
nen mucha dificultad para contratar a mujeres,
0 a personas con discapacidad, etc.

Modalidades especiales de empleo

Anxo Queiruga, vicepresidente de la Confe-
deracion Gallega de Minusvélidos (COGAMI),
ofrecio la vision de la intermediacion en las dis-
tintas modalidades especiales de empleo que
aplican en COGAMI.

Comenzo por explicar la composicion y la
estructura asociativa de COGAMI asi como
todos los servicios que esta prestando en la
comunidad gallega. Habl6 de los servicios
generales que prestan: del Servicio de Informa-
cién y Asesoramiento y del Servicio de Interme-
diacion e Integracion Laboral. Sefial6 como
objetivos la necesidad de generar empleo para
las personas con discapacidad como transicién
al empleo ordinario, crear iniciativas empresa-
riales de economia social en zonas de especial
necesidad, generar recursos para su aplicacion
en otras iniciativas de caracter social y potenciar
las infraestructuras para el movimiento asociati-
vo en toda la comunidad. Explicé que promo-
cionan y gestionan empresas de economia
social y que ofrecen formacion ocupacional con
compromiso de contratacién. Ademas, hizo un
repaso de los centros de empleo que tienen.

Posteriormente hablé del SIL (Servicio de
Intermediacion Laboral), un servicio sin com-
promiso y totalmente gratuito. Es una agencia
de colocacion especifica para personas con dis-
capacidad que se cre6 en el afio 96 y desde el
afio 97 es un centro asociado al Servicio Galle-
go de Colocacion. Lleva las oficinas publicas
de empleo para las personas con discapacidad
en colaboracion con la Administracion, en toda
la comunidad autonoma, haciendo actuaciones
especificas en areas rurales con los técnicos
orientadores itinerantes. Ofrece a las personas
con discapacidad apoyo en la busqueda de
empleo, informacion y asesoramiento, atencion
individualizada y acompafiamiento, orienta-
cion y cualificacion profesional, actuacion
sobre los factores de motivacién (familia, entor-



no, ayudas técnicas), captacion y gestion de
ofertas de trabajo, cursos de técnicas de bus-
queda de empleo, gestion de recursos formati-
vos y laborales, formacion especifica adaptada
a la demanda del mercado laboral, asesora-
miento a emprendedores para autoempleo.
Ofrecen a las empresas trabajadores cualifica-
dos para atender sus demandas de empleo ase-
soramiento e informacion sobre contrataciones
de personas con discapacidad, informacion
sobre ayudas o bonificaciones sobre la adapta-
cidn de puestos y apoyo en el proceso de incor-
poracion de los trabajadores con discapacidad.

REFORMA DE LA REGULACION
DEL EMPLEO DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Demetrio Casado presentd el altimo ciclo
del Seminario, que verso sobre las Gltimas refor-
mas que han tenido lugar tanto en Europa como
en Espafia de la regulacion del empleo de las
personas con discapacidad.

Referencias internacionales

Helena Sotelo dividio su exposicion en dos
partes: una primera referida a la Directiva Anti-
discriminacién de la Unién Europea y una
segunda en la que repaso la situaciéon en mate-
ria de insercion laboral en el los diferentes pai-
Ses europeos.

Comenzé asegurando que en los ultimos
anos, tanto las instituciones europeas como los
paises de la UE parecen haber avanzado en el
terreno de la insercién laboral de las personas
con discapacidad, al menos a nivel normativo y
declarativo, a pesar de que las competencias de
la UE en esta materia son limitadas. Como
prueba de ello hizo una enumeracion de las
distintas acciones o documentos elaborados.
Aun asi, afiadié que muchas veces los docu-
mentos internacionales son muy simbdlicos y
declarativos pero que, al tratarse de consensos
entre muchos paises, suelen ser acuerdos de
minimos.

A continuacion, profundizé en uno de los
documentos a los que se habia referido con
antelaciéon: la Directiva Antidiscriminacion,
propuesta en noviembre de 1999 y adoptada en
noviembre de 2000. Establece primero por
objeto un marco general para luchar contra la
discriminacién por motivos de religion o con-
vicciones, de discapacidad, de edad o de orien-

tacion sexual en el ambito del empleo y de la
ocupacion, a fin de que en los estados miem-
bros se aplique el principio de igualdad de tra-
to. Es de ambito publico y privado, y abarca los
siguientes aspectos: por un lado las condiciones
de acceso al empleo (los casos de discrimina-
cién que se den en las condiciones de acceso al
empleo, incluidos los criterios de seleccion y
las condiciones de contratacion y de promo-
cion); por otro, el acceso de todos los tipos y
niveles de orientacion profesional, formacién
profesional y reciclaje, incluida la experiencia
laboral practica; en tercer lugar, las condiciones
de empleo, incluidas las de despido y remune-
racion; y en cuarto lugar, la afiliacion o partici-
pacion en una organizacion profesional.

La Directiva incluye algunas medidas espe-
cificamente destinadas a la discriminacion
hacia las personas con discapacidad. La prime-
ra es la que obliga a los empresarios a introdu-
cir ajustes razonables para las personas con dis-
capacidad en sus empresas. La segunda, son las
medidas de accidén positiva que faciliten la
insercion laboral de personas con discapacidad
0 que ayuden a garantizar la salud laboral de
estas personas.

Otras disposiciones importantes a la hora de
su aplicacion son las de garantizar procedi-
mientos judiciales y administrativos para exigir
el cumplimiento de lo que aparece en la Direc-
tiva, haciendo que la carga de la prueba recai-
ga en el demandado en vez de en el deman-
dante, proteccion contra las represalias,
eliminacion por parte de los estados miembros
de las disposiciones normativas o administrati-
vas que aparezcan en sus ordenamientos y que
vayan en contra del principio de igualdad de
trato, y anulacién de las disposiciones que apa-
rezcan en convenios colectivos, contratos,
reglamentos de empresas, estatutos de profesio-
nes independientes u organizaciones sindicales
0 empresariales y que pudieran ir en contra de
este principio.

Se establece como fecha de aplicacion
diciembre de 2003, para cuando los estados
deberan haber transpuesto a su ordenamiento
el contenido de la directiva y haber establecido
los procedimientos a los que se ha aludido
(existe una moratoria hasta el 2006).

Seguidamente, realizé un rapido repaso de la
evolucién normativa experimentada en diferen-
tes paises de la Union. Sefialé6 como hechos
importantes en los ultimos afios el recurso cada
vez mas frecuente a las normas antidiscrimina-
cién y, por otro lado, al protagonismo de las
politicas activas de empleo. A continuacion, cito



De izquierda a derecha: Ricard Esteban, Demetrio Casa-
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las cuatro figuras mas comunes que se dan en los
paises comunitarios sobre fomento de empleo
ordinario entre las personas con discapacidad:
reserva de puestos de trabajo (y formulas alter-
nativas para cumplir con dicha obligacion),
incentivos a la contratacion (subvenciones sala-
riales, reduccion de salario, subvenciones de
compensacion por rendimiento limitado, primas
a la formacion), cuestiones referidas a la accesi-
bilidad y la ergonomia, y otras medidas de inser-
cion laboral entre las que, sobre todo, destacan
las ayudas al autoempleo y los programas de
orientaciéon profesional, de intermediacion, etc.
Mostré ejemplos de paises en los que se aplica
cada una, con las particularidades en su aplica-
cion en cada uno de ellos.

Finalmente cit6 las medidas mas recientes y
Ilamativas que han adoptado algunos paises y
enumerd las principales ventajas que se obser-
van en los paises a las que pueden acceder las
personas con discapacidad en el medio ordina-
rio: proteccioén especial contra el despido, dere-
cho a tener un representante de las personas
con discapacidad en la empresa, vacaciones
extraordinarias y prestaciones econdmicas
compatibles con el salario.

Reformas subsiguientes al
acuerdo MTAS-CERMI

Ricard Esteban continu6 con la presentacion
del estudio sobre Derecho al trabajo de las per-
sonas con discapacidad, que inicio en la sesion
anterior. En esta segunda parte se centré en las
reformas posteriores al acuerdo entre el Minis-
terio de Trabajo y Asuntos Sociales (MTAS) y el
Comité Espafol de Representantes de Minusva-
lidos (CERMI). En primer lugar ofrecié unas
consideraciones previas, en las que dejaba cla-

ro que la reforma tiene sus aspectos positivos y
sus aspectos negativos. Como positivo destaco
el hecho de que se flexibilice el régimen juridi-
co del empleo de las personas con discapaci-
dad, la presencia del CERMI (que introduce
elementos que denotan sensibilidad y conoci-
mientos en la materia) y que la reforma se ha
realizado en el momento oportuno (ya que ha
aumentado de forma estable el empleo y por
tanto es conveniente que aumente la tasa de
trabajadores con discapacidad y su nivel de
insercién). Como aspectos negativos, indicé la
exclusion de los interlocutores sociales y el
hecho de que las reformas han sido sesgadas;
es decir, han incidido en determinados puntos
de interés pero se han olvidado otros: el
empleo selectivo de personas con incapacidad
permanente; la compatibilidad de prestaciones
de seguridad social, contributivas y trabajo;
recuperacion profesional, etc.

Hechas las aclaraciones previas, se detuvo a
analizar algunos de los puntos destacados de la
reforma, como son la reserva de empleo, aspec-
tos de contratacion e incentivos y aspectos con-
cretos en cuanto a la regulacion del empleo
protegido.

Respecto a la reforma de la reserva de
empleo se mostré critico ya que, sefialo, no se
ha aumentado el porcentaje de reserva y no se
ha reducido el nimero de trabajadores de plan-
tilla necesarios para tener que cumplir con la
reserva. Indicd que los elementos mas discuti-
bles estan en la aplicacion de las medidas alter-
nativas (aquéllas que se pueden aplicar para no
tener que cumplir con el cupo de reserva).
Advirtié del riesgo de que las medidas alterna-
tivas puedan acabar favoreciendo al empleo
protegido.

En cuanto al tema de la contratacion, se
mostro de acuerdo con el aumento y la conser-
vacion de la subvenciéon econémica y con la
incentivacion de los contratos indefinidos a
tiempo parcial, que favorece a algunos trabaja-
dores con discapacidad que s6lo pueden des-
arrollar sus funciones de manera razonable a
tiempo parcial.

Sobre el tema del empleo protegido, explico
gue la reforma es interesante ya que dota de
medidas que permiten una mejor gestion de la
mano de obra de los centros especiales de
empleo, y aporta elementos de flexibilizacion
como el hecho de que un centro de trabajo sea
considerado un centro especial de empleo
siempre y cuando tenga al menos un 70% de
trabajadores con discapacidad, que se permita
la distribucién irregular de la jornada laboral a



lo largo del afio, la posibilidad de que los cen-
tros especiales de empleo contraten a trabaja-
dores en su domicilio, etc.

Para concluir hizo algunas sugerencias que
él incluiria en el estatuto de los trabajadores,
por ejemplo, la adaptacion del salario al rendi-
miento y una mayor flexibilidad en la duracién
de los periodos de prueba.

Valoraciones y propuestas

Con posterioridad a la mesa se abrié un
espacio de coloquio sobre todo lo acontecido
en el transcurso del Seminario. En el mismo,
Demetrio Casado apuntd que, si se compara el
entorno laboral con el &mbito de la educacion
resulta paradojico que a personas que en su
etapa educativa se les esta considerando desde
una perspectiva inclusiva, al llegar al entorno
laboral se encuentran con un planteamiento de
segregacion.

Ana Liébanas se pronunci6 sobre la circuns-
tancia de que en el plan MTAS-CERMI dejaran
fuera de las negociaciones a sindicatos y patronal,
y sélo se les llamara a consulta con el acuerdo ya
firmado. Asimismo aludié a la baja afiliacion de
personas con discapacidad en los sindicatos, por
lo que animé a los trabajadores con discapacidad
a afiliarse y a hacer publicas sus reivindicaciones
de forma que su problemética sea conocida por el
resto de trabajadores, alentdndoles a estar dentro
de los 6rganos de representacion, de los comités
de empresa y en todos los sitios donde se negocie
para ser tenidas en cuenta. Y, con respecto al
borrador de la LISMI, que aseguré no se conoce
en su sindicato, pregunto si se podria influir de
alguna manera en su redaccion con las conclu-
siones extraidas de este seminario.

Asimismo, una persona del publico aprove-
cho para sugerir que el Real Patronato, como
representante del Ministerio, deberia instar a
gue se tuviera en cuenta a sindicatos y patronal
a la hora de negociar este tipo de cuestiones ya
gue, entre otras cosas, ayudan a equilibrar las
fuerzas de intereses que puedan existir en una

negociacion de caracter bilateral entre el
Gobierno y quien pretende representar a los
colectivos.

Demetrio Casado retomO la palabra para
sefialar que los contenidos y discusiones que se
han suscitado en el seminario seran trasladadas
a aquellas instancias que pudieran estar intere-
sadas, aunque no con el caracter de conclusio-
nes sino de opiniones que se han suscitado en
una reunion de estudio. A su vez, realizé una
pregunta a Helena Sotelo sobre las consecuen-
cias juridicas de la legislacion antidiscrimina-
cion.

Helena Sotelo explico que la principal
consecuencia serd que las personas podran
acudir a tribunales, lo que significa que en
algun punto las empresas podran ser conde-
nadas no solo a la reincorporacion de esa
persona, sino que también podran ser conde-
nadas al pago de indemnizaciones. Sefal6
gue, a pesar de ser cuestiones controvertidas
en ocasiones y que en un primer momento
pueden dar lugar a caos, posteriormente se
irdan normalizando y lograran crear mayor
conciencia en el ambito del empleo o de la
necesidad de respetar principios como la
igualdad de trato que tanto se publicita pero
gue de hecho no se cumple.

En otra intervencion desde el publico, se
sefiald la idea de que en los seis afios que hay
de plazo para transponer la Directiva Antidis-
criminacién a nuestro pais lo que hay que
hacer es prepararse culturalmente.

Y, en una ultima intervencién, se manifesto
el descontento por la lentitud con que se trans-
ponen estas directivas y se sefialo la necesidad
de un mayor conocimiento del problema por
parte de la sociedad, que supusiera una mayor
presion tanto de la opinién publica como del
colectivo afectado.

Texto: Jorge Galian Lopez
y Paz Pérez Cobeta
Fotografia: Jorge Galian
POLIBEA
polibea@polibea.com



Turismo Rural Accesible y
Accesibilidad al Medio Fisico

Bajo este titulo tuvo lugar, en Yuste, entre los
dias 1 y 5 de julio, un curso en el que se impar-
tieron los contenidos de los seminarios sobre
acceso al medio fisico y turismo accesible del
Real Patronato sobre Discapacidad, completados
con nuevas aportaciones. Esta actividad formaba
parte de los Cursos Internacionales de Verano de
la Universidad de Extremadura y conto con la
colaboracion, ademas del Real Patronato, de la
Fundacién Academia Europea de Yuste.

A lo largo del curso se hizo un analisis del
entorno urbano, de la seguridad y accesibilidad
en los edificios; se abordo el tema del urbanis-
mo Yy el transporte accesible y se mostraron
ejemplos de soluciones para la accesibilidad a
los edificios. Se realiz6 una préactica consisten-
te en visitar, con «ojos criticos» en relacion con
la accesibilidad, el Monasterio de Yuste y la
localidad de Cuacos.

Uno de los objetivos del curso era presentar
la importancia de la accesibilidad en el turismo

rural, uno de los sectores mas incipientes y de
mayor proteccion en la regién, asi como la
necesidad de valorar este factor con el fin de
mejorar los servicios que ofrece una determina-
da zona. En este sentido, se dedicO una sesion
a considerar el turismo rural para personas con
discapacidad presentdndolo como un impor-
tante yacimiento de empleo y debatiendo
aspectos en una mesa redonda en la que parti-
ciparon representantes de diversas entidades.

También se reflexion6 sobre discapacidad y
envejecimiento y de como la mejora de la cali-
dad de vida de estas personas abre un mercado
desconocido hasta ahora en nuestro pais. Otras
intervenciones se centraron en el turismo acce-
sible y en la programacion de actividades turis-
ticas y de ocio para todos. El curso concluyo
con una conferencia sobre turismo rural accesi-
ble para personas con discapacidad en Europa,
en la que se apuntaron algunas de las dificulta-
des que aun quedan por resolver.

El curso fue seguido por veinticinco personas
de distintas actividades profesionales relaciona-
das con las obras publicas, el turismo, la psico-
logia, trabajo social, etc.

FECHA ENTIDAD COLABORADORA

10y 11 de abril

Escuela de Arquitectura Técnica
de A Corufa

Aplicaciones del LUGAR

Semln_ar_lq sobre A Coruria

Accesibilidad y

Seguridad al Medio Gandia

Fisico: Evitacion (Valencia)

de barreras S

. , . alamanca

arquitectonicas, N

urbanisticas y del eane

transporte
Gandia
(Valencia)
Yuste
(Céceres)
Tarrasa
(Barcelona)

16 a 19 de abril

19y 20 de abril

22 a 26 de abril

Consejeria de Bienestar Social de la
Generalidad Valenciana y Universidad
Politécnica de Valencia

Universidad de Salamanca
Consejeria de Bienestar Social de la

Generalidad Valenciana y Universidad
de Alicante

29y 30 de abril y
2y 3 de mayo

1y 2 dejulio

4y 5 de julio

Consejeria de Bienestar Social de la
Generalidad Valenciana y Escuela
Politécnica Superior de Gandia

Universidad de Extremadura

Ayuntamiento de Tarrasa y Colegio de
Arquitectos de Tarrasa




Aplicaciones del LUGAR FECHA ENTIDAD COLABORADORA
Semlnarlo SObre Sevilla 12 a 15 de marzo Escuela Universitaria de Turismo
Turismo Accesible EUSA de Sevilla
Santillana 15y 16 de abril Asociacién de Turismo Rural y
del Mar Curso para gestores Direccion General de Turismo del
(Santander) municipales Gobierno de Cantabria
Santander 15 a 18 de abril Escuela Superior de Turismo «Altamira»
Santillana 18 y 19 de abril Asociacién de Turismo Rural y
del Mar Direccion General de Turismo del
(Santander) Gobierno de Cantabria
Granada 22 a 24 de abril Escuela Superior de Turismo
(mafianas) «Alhamar» de Granada
Granada 22 a 24 de abril Escuela Superior de Turismo
(tardes) «Alhamar» de Granada
Palencia 6 a 9 de mayo Escuela Superior de Turismo de Palencia
Curso de Formacion de Monitores
y Maestros de Psicoballet
LUGAR NIVELES FECHA
Dirigidos y gestionados por la Fundacion Madrid Curso de Quinto | 29 de junio al
Psicoballet Maite Leon, tuvieron lugar los Cur- Nivel 7 de julio
sos de Formacion de Monitores y Maestros de drid Curso de S 29 de iunio al
Psicoballet del Real Patronato, segun el siguien- | Madr N‘I‘\Z‘I) & Sexto = J.euJI;JO”'O a
te cuadro de programacion:

Presentacion del Manual del Celiaco

La Federacion de Asociaciones de Celiacos
de Espafia (FACE) y el Real Patronato sobre Dis-
capacidad han presentado el libro «Enfermedad
Celiaca», el primer manual sobre esta enferme-
dad que se publica en Espafia.

En la presentacion de esta obra han interve-
nido D. Demetrio Casado, Director Técnico del
Real Patronato sobre Discapacidad, entidad
responsable de la edicion, la Dra. Isabel Polan-
co, Jefe del Servicio de Gastroenterologia del
Hospital Infantil La Paz, y Diia. Manuela Mar-
quez, Secretaria Técnica de la Federacion de
Asociaciones de Celiacos de Espafia.

La enfermedad celiaca es una intolerancia
permanente al gluten (un componente de los
cereales), que produce una importante lesion
de la mucosa intestinal y afecta a mas de
150.000 espafioles (aproximadamente, 1 de
cada 200 personas padece la enfermedad).

La Dra. Polanco destaco durante la presenta-
cién que la enfermedad celiaca es la enferme-
dad crénica més frecuente hoy en dia, ya que la
mayoria de los casos no son diagnosticados
(solo se detectan un 25% de los casos) y por
ello la enfermedad evoluciona hacia las com-
plicaciones, muchas veces graves, que se atien-
den por otras especialidades médicas, sin que
se establezca el diagnostico de la enfermedad.
Hasta un 30% de la poblacion general en Espa-



fia puede padecer esta enfermedad, sin saberlo.

Muchas veces, pacientes con trastornos
diversos como son la depresion psiquica, oste-
oporosis y fracturas de repeticion, esterilidad
masculina o femenina, o trastornos de la mens-
truacion, pueden padecer una enfermedad
celiaca de fondo que se esta manifestando con
esas enfermedades sintométicas. Estos casos
son la mayoria de las veces diagnosticados y
evolucionan hacia la cronicidad y las compli-
caciones, siendo su final la aparicion de un lin-
foma intestinal de tipo no Hodgkin, afirmo la
Dra. Polanco.

Por ello, destacé la necesidad de realizar
estudios epidemioldgicos en Espafia, con el fin
de detectar los casos ocultos de enfermedad
celiaca y poder establecer el tratamiento de la
misma, la dieta sin gluten, que mejora la cali-
dad de vida del enfermo y previene la apari-
cién de las complicaciones, siempre que el
diagnostico sea precoz.

Dfia. Manuela Marquez destacé durante su
intervencion algunos de los principales pro-
blemas que padecen los enfermos celiacos en
Espafia. Uno de ellos es el elevado precio de
los alimentos sin gluten, con incrementos de
hasta 10 veces el valor del producto normal,
precio que no se justifica de forma racional y
que empeora sensiblemente la calidad de
vida de los enfermos. Ademas, existen proble-
mas en cuanto a la identificacion de los ali-
mentos sin gluten en tiendas y comercios, ya
gue se ha detectado la existencia de produc-
tos que estan marcados como libres de gluten
y los analisis de laboratorio demuestran que si
contienen gluten o sus derivados, lo que a su
vez, es consecuencia de la ausencia de una
normativa legal tanto comunitaria como
nacional.

El libro, que esta dirigido principalmente a
los enfermos y sus familiares, es un manual que
permite conocer la enfermedad en detalle y
orienta en la aplicacidén de su tratamiento: la
dieta sin gluten. Aborda tanto el componente
médico de la enfermedad, como los aspectos
sociales de la misma, por lo que tiene dos par-
tes claramente separadas. La primera incluye
una completa descripcion de los conocimientos
cientificos sobre la enfermedad, y ha sido
redactada por un equipo de especialistas coor-
dinados por la Dra. Isabel Polanco. En la segun-
da parte, aporta la informacioén necesaria para
el tratamiento, la dieta sin gluten, asi como
otros aspectos muy practicos en la vida cotidia-
na, como son un menu semanal, la clasifica-
cion de los alimentos por su contenido en glu-
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ten, consejos sobre las comidas fuera de casa
(en comedores de colegios, etc), e incluye tam-
bién algunas recetas y trucos para evitar el glu-
ten. Ademas de todo lo anterior, incorpora la
normativa legal y especifica cuéles son las mar-
cas de identificacion en el envasado de los ali-
mentos sin gluten, de forma que en tiendas y
supermercados puedan ser diferenciados con
facilidad.

Este libro también interesara a los profesio-
nales, meédicos, psicologos, especialistas, y
otros agentes de salud, asi como a todas las per-
sonas interesadas en el conocimiento de esta
enfermedad.

La publicacion de este libro es consecuencia
del trabajo de un grupo de profesionales com-
prometidos con la difusion del conocimiento de
esta enfermedad, desde una perspectiva socio-
sanitaria, y del apoyo institucional del Real
Patronato sobre Discapacidad.

Al finalizar el acto, la empresa Man4, dedi-
cada a la venta de productos para celiacos,
ofrecié un aperitivo a los asistentes al acto a
base de alimentos elaborados sin gluten.
(Mané-Lanuza, 18 - 28028 Madrid. mana@jher-
nando.com).

PROINSSA



Colaboracion

Seminario sobre la Discapacidad
en el Entorno Rural

El dia 16 de abril se celebro, en Puebla de
Guzméan (Huelva), el Seminario sobre la Disca-

Comunicacion

INnstitucional

externa

pacidad en el Entorno Rural. Esta actividad del
Real Patronato fue organizada por la Asocia-
cion «Paz y Bien».

Individual y

social y mercadotecnia

XVI Seminario Iberoamericano
sobre Discapacidad y
Comunicacion Social

Durante los dias 12, 13 y 14 de noviembre
de 2001 se celebrd, en San José (Costa Rica), la
decimosexta edicion del Seminario Iberoameri-
cano sobre Discapacidad y Comunicacién
Social, del Real Patronato sobre Discapacidad
de Espafia, organizado por el Consejo Nacional
de Rehabilitacion y Educacion Especial
(CNREE) de Costa Rica.

El Real Patronato canaliza mediante este
Seminario, que se celebra anualmente desde
1986, su linea de trabajo en pro de la mejora
de la comunicacion social sobre discapaci-
dad. Ha contado para ello con un Grupo Téc-
nico en el que han participado y participan
expertos de Espafa y de paises de Iberoamé-
rica.

En esta edicidn, el objetivo general del
Seminario era el de analizar el marco de refe-
rencia que orienta la produccién de mensajes
relativos a la discapacidad.

SESION INAUGURAL

Rosibel Pereira, en representacion de las
organizaciones de personas con discapacidad
ante el CNREE, abrid la sesion con palabras de
bienvenida y destacando la importancia de la
comunicacion social desde la perspectiva de
los derechos humanos.

Sesion Inaugural. De izquierda a derecha: Barbara Holst,
Rosibel Pereira, Enrique Villalobos y Demetrio Casado.

A continuacion intervino Enrique Villalo-
bos, presidente del Colegio de Periodistas de
Costa Rica, quien hizo referencia a la lucha
gue este organismo ha mantenido por
defender el derecho a la informacion, par-
tiendo de precedentes internacionales del
derecho a recibir y difundir informacion. Cito
el articulo 46 de la Reforma Constitucional
7607, de 29 de mayo de 1996, en el que se
establece el derecho de todos los ciudadanos
a recibir informacion adecuada y veraz. Alu-
di6 a la posibilidad de pedir ayuda a la
Defensoria de Habitantes y a la importancia
del triAngulo periodistas-personas-medios, y
de incluir a la discapacidad en este triangulo,
de manera que pueda estar presente en todos
los medios (prensa, radio y television), reco-
mendando el derecho de rectificacion cuan-
do se considere que se ha publicado algun
dato erréneo.



Intervencidn de Enrique Villalobos en la Sesién Inaugu-
ral.

Barbara Holst, Directora Ejecutiva del
CNREE, tomé la palabra a continuacion para
dar la bienvenida a todos los asistentes a la
Sede del Consejo Nacional de Rehabilitacion y
Educacion Especial y a Costa Rica, pais que se
sumaba en esta edicion a coparticipar en la
organizacion de este Seminario que el Real
Patronato sobre Discapacidad ha desarrollado
en otras quince ediciones. Resaltd el importan-
te movimiento registrado en Costa Rica en
cuanto a la comunicacion, a partir de la ley
7600, de igualdad de oportunidades.

Demetrio Casado Pérez, Director Técnico
del Real Patronato, intervino en ultimo lugar en
esta sesion inaugural agradeciendo al CNREE la
organizacion del Seminario y valorando positi-
vamente el hecho de que en la mesa inaugural
estuvieran presentes el Presidente del Colegio
de Periodistas y representantes de organizacio-
nes de personas con discapacidad y de volun-
tarios, pues la discapacidad es un asunto social,
que trasciende al propio individuo y que los
medios de comunicacion trataran, de diferentes
modos, en diferentes momentos, con diferentes
estilos y poniendo de relieve determinados
hechos. Sefial6é que la comunicacién social no
sOlo se dirige al conocimiento, sino también al
convencimiento.

A continuacion hizo un recorrido por el ori-
gen y desarrollo de este Seminario, que comen-
z6 siendo sélo de informacion y que ya desde
la segunda edicion tuvo un ambito iberoameri-
cano. DestacO su planteamiento participativo,
fruto del cual se cred y distribuyd con éxito el
texto «Pautas de Estilo». Al cabo del tiempo el
Seminario tomGé conciencia de que interesaba
mas la informacion para el convencimiento y
pasé a denominarse Seminario sobre Discapa-
cidad y Comunicacion Social. Concluyé su
intervencion planteando como cuestiones rele-
vantes para esta edicion el considerar la comu-

nicacion informativa como un instrumento fun-
damental en la utilizacién del conocimiento
para conseguir una vida mas humana y la nece-
sidad de que la comunicacion relativa al mun-
do de la discapacidad disponga de unos crite-
rios éticos.

CONFERENCIA DE APERTURA
Comunicacion Social y Derechos Humanos

La conferencia de apertura, titulada
«Comunicacion Social y Derechos Humanos»,
estuvo a cargo de William Vargas Mora, perio-
dista costarricense, quien destaco la importan-
cia de los medios de comunicacion para la
vida de los individuos y para la sociedad, asi
como el gran impacto de las nuevas tecnolo-
gias, especialmente de Internet. Aludi6o al
fendmeno de que, en la actualidad, los perio-
dicos constituyen empresas comerciales; la
noticia se convierte en mercanciay, por lo tan-
to, la informacion pierde su capacidad de
reflejar de manera fiel las realidades. Sefialo
gue se debe exigir a los medios de comunica-
cién que utilicen palabras que no excluyan,
gue privilegien la equidad, que constituyan
puentes y, sobre todo, que respeten la vida y
los derechos humanos.

Hizo después un recorrido por los momentos
culminantes en el reconocimiento de estos
derechos humanos, con especial mencion a la
Conferencia de Viena, en junio de 1995, en la
gue se proclaman dichos derechos como uni-
versales, interdependientes e indivisibles, asi
como patrimonio innato de la humanidad. Puso
de manifiesto también lo dificil que resulta la
imparcialidad ya que, cuando un periodista
informa, incorpora su vision del mundo. Por
ello, sefiald, siendo la noticia un producto que

Conferencia de apertura a cargo de William Vargas.



debe consumirse a toda costa, el quehacer de
los comunicadores debe sustentarse en valores
supremos como la busqueda de la verdad, el
derecho a la informacion, la busqueda del bien
comun, la independencia, la justicia y la com-
pasion. Esto exige codigos deontoldgicos, ya
gue las imprecisiones de la prensa pueden
tener alcances penales y lesionar los derechos
de las personas. Por todo lo expuesto, conclu-
y0, el respeto de los derechos de las personas,
sin distincidn de raza, opcidn sexual, tendencia
ideoldgica, nacionalidad, estrato social o eco-
nomico, debe ser el norte que oriente el esfuer-
zo cotidiano de informar y es, sobre todo, un
mandato ético. Finaliz6 su conferencia reivindi-
cando el derecho a buscar nuevas formas de
participacion que renueven los principios, los
valores democraticos y los espacios de deci-
sion.

CONFERENCIA COMENTADA

Imagen comprensiva, exacta y potenciadora
de las personas con discapacidad

Tras la conferencia inaugural, el periodista
costarricense de television Camilo Rodriguez
Chaverri moderé la mesa en la que fue ponen-
te el Dr. Federico Montero, médico especialista
en Medicina Fisica y Rehabilitacién y miembro
fundador del Foro por los Derechos Humanos
de las Personas con Discapacidad y en la que
también intervinieron, con sus comentarios,
Otto Lépiz, Antonio Jiménez Lara y José Félix
Sanz Juez.

En su exposicion, el Dr. Montero trato de dar
una imagen vital y potenciadora de las perso-
nas con discapacidad. Comenz0 sefialando que
en la actualidad se continda discutiendo la
posibilidad de que estas personas accedan al
trabajo, a la educacion, a la plena utilizacion
del espacio fisico, al transporte y a otros
muchos servicios. Describié cémo, a partir de
los afios sesenta, las personas con discapacidad
han sido protagonistas de la lucha por alcanzar
mejores niveles de vida, dignidad y respeto. En
Estados Unidos se promulga la Americans with
Disabilities Act, que es una de las leyes antidis-
criminacion més avanzadas. Asimismo, en Cos-
ta Rica, en la Ley de igualdad de oportunidades
para las personas con discapacidad se recono-
cen las necesidades de cada individuo garanti-
zandole la libre eleccion, acceso y participa-
cién en una sociedad en la que todos debemos
convivir. En la actualidad, a estos instrumentos

juridicos, se suman otros de alcance internacio-
nal como la Convencidén Interamericana para la
eliminacién de todas las formas de discrimina-
cion contra las personas con discapacidad y la
Convencion Internacional por los derechos de
las personas con discapacidad. No obstante,
puso de manifiesto, estas normas presentan
ciertas limitaciones, ya que insisten en la
accion de «integrar» a estas personas cuando
éstas ya son integrantes de la sociedad y, por
tanto, no deberian ser sujetos de integracion.
Esta es la razon por la que en Costa Rica, un
grupo de personas con Yy sin discapacidad han
organizado el Foro por los Derechos Humanos
de las Personas con Discapacidad, un espacio
abierto de dialogo, discusion y capacitacion,
dirigida hacia el fortalecimiento individual y
colectivo de estas personas.

Hizo referencia, a continuacion, a la preven-
cién de la discapacidad ante una enfermedad,
malformacion o traumatismo, resaltando la
importancia de utilizar todos los recursos dis-
ponibles para evitar que las personas afectadas
vean restringidas o limitadas sus actividades o
su participacion social. Se refirié también a la
necesidad de que se establezcan alianzas entre
los cientificos, profesionales sanitarios, profe-
sionales de la ética, autoridades, defensores de
los derechos humanos, medios de comunica-
cion y publico en general que garanticen el
derecho a la diversidad; que el cambio biotec-
nolégico no controle ni manipule la condicion
humana y la biodiversidad.

En cuanto al papel de los medios de comu-
nicacion, resalté que la informacion se transmi-
tird de forma mas diafana y libre de prejuicios y
estigmas, en cuanto se perciba a la persona con
discapacidad como una persona con unas
capacidades, unas potencialidades y unas ilimi-
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De izquierda a derecha: Otto Lépiz, Federico Montero,
Camilo Rodriguez, José Félix Sanz y Antonio Jiménez
Lara.



tadas posibilidades para desarrollarse o para
producir algo. Son personas con las mismas
necesidades fundamentales que cualquier otra
y que, ademas, presentan otras necesidades de
recursos especiales para tener acceso a una
misma calidad de vida. A su vez, también tie-
nen una serie de deberes con la patria, la fami-
lia, los conciudadanos y con el mundo. Pero,
para cumplir con estos deberes, se debe exigir
el derecho, con toda autonomia, al acceso a
todos los servicios que ofrece la sociedad. Con-
cluyé reconociendo que se trata de una tarea
dificil que debe incumbir a todos.

Tras la conferencia, el moderador dio paso
a los comentarios de Otto Lépiz, abogado cos-
tarricense, quien puso de manifiesto el incum-
plimiento que sistematicamente se hace de la
Ley de igualdad de oportunidades para las
personas con discapacidad. Cit casos de abu-
sos en cuanto al respeto de los derechos
humanos al que se ven sometidas personas
con distintas deficiencias y aludié a como,
con frecuencia, los medios de comunicacion
distorsionan la imagen de las personas con
discapacidad.

Antonio Jiménez Lara, sociélogo y periodis-
ta espafiol, colaborador del Real Patronato
sobre Discapacidad, se refirid a la exposicion
del Dr. Montero como una presentacion basa-
da en la dignidad y en los derechos humanos y
fundamentada en los valores de autodetermi-
nacion, igualdad y no-discriminacion. A pesar
de coincidir con él en su valoracion de la
diversidad humana y en lo enriquecedor que
puede suponer para una sociedad asumir la
discapacidad y afrontar los retos que ésta plan-
tea, mostro su desacuerdo en la utilizacion del
término «biodiversidad» ya que éste, sefiald, se
aplica a la riqueza que supone para un ecosis-
tema la singularidad de la dotacion genética de
cada una de las especies que en €l conviven, lo
que no refleja adecuadamente la naturaleza
comun de todos los miembros de la especie
humana.

Destac6 también que uno de los mayores
problemas de las personas con discapacidad es
la falta de informacion que se tiene sobre ellas,
debido a los procesos econdmicos y sociales
tradicionales que han contribuido en el pasado
a hacer invisible socialmente a la discapaci-
dad, colaborando sensiblemente a su descono-
cimiento y cargando de prejuicios su percep-
cién, lo que ha impedido que se adoptaran
medidas eficaces. Frente a esta situacion, la
informacion clara, sencilla y objetiva, es el
mejor cauce para que la sociedad en general

modifique su percepcion y actuacion y abra las
puertas hacia la integracion y la equiparacion
de oportunidades. Por ultimo insistié en que la
valoracion de la diversidad, en un contexto de
igualdad y de participacion, la mutua com-
prension de nuestras necesidades individuales
y la solidaridad a la hora de satisfacerlas, son
las bases con que poder construir una «socie-
dad para todos».

José Félix Sanz Juez, espafiol, director de la
Editorial Polibea y colaborador del Real Patro-
nato sobre Discapacidad, comentd la importan-
cia de la percepcion que se tiene de la discapa-
cidad, en las actitudes que dificultan la
objetividad. Plante6 el hecho de que las dife-
rentes deficiencias, con distintos niveles de
afectacion, exigen planteamientos especificos,
gue van mas alla, incluso, de la mera exigencia
del cumplimiento de los derechos humanos.
Resaltd la importancia de proporcionar una
vision exacta de la discapacidad, que tenga en
cuenta todos los aspectos que ésta conlleva y
no unicamente ofrecer una imagen vital y
potenciadora que puede llegar, incluso, a dis-
torsionar la realidad.

CONFERENCIA COMENTADA

Abordajes promocionales concernientes a
la discapacidad, pautas de un buen proceder

La siguiente ronda de intervenciones fue
moderada por Gerardo Vicente, gerente general
de la empresa Industria Publicitaria Centroame-
ricana (IPC). Participé como ponente Demetrio
Casado y los comentarios a la misma estuvieron
a cargo de Leonardo Roque, Roberto Sancho y
Eugenio Salazar.

Demetrio Casado, Director Técnico del Real
Patronato sobre Discapacidad, comenz6 su
exposicion destacando que, en los ultimos
tiempos se esta desarrollando de forma especial
la comunicacién promocional en el area de la
discapacidad. Distinguié dos ramas en la lla-
mada mercadotecnia social: la de cambio de
ideas o de imagen (evitar accidentes, promover
la insercion laboral...) y el «marketing con cau-
sa», el apoyo de una entidad mercantil a una
causa social.

Menciond cuatro pautas de buen proceder:
1) exigir legitimidad en el objeto y los medios,
2) ofrecer argumentos consistentes, 3) garanti-
zar calidad técnicay 4) evitar dafos colaterales.
Mediante algunos ejemplos fue explicando
cada una de estas pautas. Asi, para referirse a la



primera pauta, sefiald que en ocasiones un
objetivo legitimo (como pueda ser el empleo de
personas con discapacidad) se persigue con
campafas cuyo objetivo instrumental es dudo-
so. En cuanto a la segunda, coment6 que la
comunicacion promocional debe ser clara en
conceptos y términos, evitando juegos retéricos
0 estrategias compensatorias y utilizando argu-
mentos promocionales en los que no se esca-
moteen los hechos objetivos de la discapaci-
dad. En relacion con la calidad técnica destaco
que en la comunicacion promocional los
medios utilizados interfieren y hasta pueden
subvertir el mensaje, por lo que es conveniente
recurrir a expertos para que la técnica emplea-
da no vaya en detrimento de la imagen de la
discapacidad. En cuanto al método promocio-
nal sefialé que la estrategia de «vender» un
colectivo de personas con discapacidad consti-
tuye una falta ética porque supone convertirlas
en productos y es ademas un error técnico,
dada la gran diversidad que presentan estas per-
sonas, de las que no cabe decir nada en comun
de ellas, salvo la afirmacion de su condicion de
persona. Por ualtimo, para referirse al ultimo
aspecto, destac6 que la comunicacion debe
perseguir sus objetivos sin ocasionar dafios
colaterales y citdé ejemplos de algunas campa-
fias que pretendian la prevencidn de accidentes
de tréfico o de accidentes laborales y que, al
sobredramatizar las secuelas de los mismos,
tenian efectos desmoralizadores o difundian la
idea de que la rehabilitacién que se brinda a los
accidentados es deficiente.

Leonardo Roque, cineasta que trabaja en la
Produccion Televisiva de la Universidad Latina
de Costa Rica, abrio la ronda de comentarios
planteando que la comunicacion persuasiva no
puede ser idea de una sola persona, sino que es

De izquierda a derecha: Eugenio Salazar, Roberto
Sancho, Gerardo Vicente, Leonardo Roque y Demetrio
Casado.

labor de todo un equipo formado por la institu-
cién, la agencia, el comunicador y los medios.
Destac6 que la comunicacion ha de ir dirigida
al cambio social y que es necesario aprender y
debatir teniendo en cuenta la investigacion
cientifica. Se refirio, por altimo, al largo tiempo
que se requiere para lograr un cambio de acti-
tud, para lograr una discontinuidad en la idea
imperante, para exponer una idea nueva y
disuadir de la anterior.

Roberto Sancho, periodista de la Direccién
de Comunicacion de la Caja Costarricense de
Seguro Social, aludi6 al dinero como uno de los
principales argumentos para que las cosas se
hagan bien o mal. Cit6 las primeras «teletones»,
gue ofrecian mala imagen, pero buen dinero.
Por ultimo menciond la necesidad de seleccio-
nar los medios, sin despreciar a los pequefios, y
destacd que la television, al ofrecer una infor-
macién basada en la imagen, no tiene en cuen-
ta a las personas con deficiencia visual.

Eugenio Salazar, periodista costarricense,
cerro la ronda de comentarios resaltando la
importancia de la estructura del mensaje, el
dificil equilibrio entre el manejo de la imagen y
el recurso emocional, que se puede abordar
desde lo exclusivamente dramético a lo muy
superficial, que no impacta o no se comprende
debidamente. Reconoci6 que los medios no tie-
nen muy claro lo que es la discapacidad en rea-
lidad y concluy6 destacando la necesidad de
una sinergia entre el mensaje eficiente y el
receptor o mercado al que se pretende impac-
tar. Esta estrategia, sefialo, ha de ser permanen-
te y debe ir evolucionando a lo largo de las
diferentes etapas de la misma.

CONFERENCIA COMENTADA

Pautas éticas y de estilo para la comunicacion
social relativa a la discapacidad

Ana Jane Camacho, periodista costarricense
y directora de noticias de Radio Nacional,
modero esta sesion en la que Demetrio Casa-
do actué como ponente, con comentarios a
cargo de Luis Fernando Astorga y Juan Carlos
Bonilla.

Demetrio Casado realizé un recorrido por
los antecedentes en la comunicacion social
relativa a la discapacidad, desde las representa-
ciones que ofrece nuestra lengua, hasta las dis-
tintas corrientes existentes para adecuar los
usos linguisticos a la realidad de la discapaci-
dad. Se refirio a dos fuentes: por una parte la



Carta para los io origen al Seminario Iberoame-
ricano sobre Discapacidad y Comunicaciéon
Social. Se refiri6 a que desde 1987 el Real
Patronato sobre Discapacidad asume la organi-
zacion, cada afo, de este Seminario, canali-
zando, de esta forma, su linea de trabajo en pro
de la mejora de la comunicacién social. Expli-
c6 a continuacion que, en cumplimiento de
una recomendacion emanada del Seminario de
1987, el Real Patronato elabord unas «pautas
de estilo», que fueron publicadas en 1989.
Dichas pautas, en las que se proponian 10
recomendaciones, tuvieron una excelente aco-
gida en el area de la discapacidad, tanto en
Espafia como en América Ibérica, si bien, su
difusidon posterior puso de manifiesto una serie
de limitaciones y contradicciones, sefialadas
por integrantes del propio Seminario. Por ello,
en 1998, el Grupo Técnico del Seminario ava-
I6 una propuesta de bases para la elaboracién
de pautas relativas a la comunicacion social
basica. Para concluir su intervencion describio
brevemente los 12 puntos de dicha propuesta:
1) cobertura proporcionada a la informacién de
los problemas y las soluciones; 2) legitimidad
de la comunicacién mediante formatos genera-
les y especiales; 3) presentacion, tanto de las
potencialidades, como de las limitaciones rele-
vantes; 4) abordaje comprensivo y contextuali-
zado; 5) capacidad critica de los informadores;
6) salvaguarda de la identidad individual y
colectiva; 7) preeminencia de la persona sobre
la discapacidad; 8) no construir identidades
sociales sobre la discapacidad; 9) atencion a las
novedades relativas a las discapacidades; 10)
atencion a las soluciones, independientemente
de su respaldo corporativo; 11) acceso de las
personas con discapacidad al ejercicio de la
comunicacion y 12) comunicacion basica
accesible.

De izquierda a derecha: Luis Fernando Astorga, Ana Jane
Camacho y Demetrio Casado.

Comentarios

Luis Fernando Astorga, comunicador y repre-
sentante del Foro por los Derechos Humanos de
las Personas con Discapacidad, de Costa Rica,
analizo, en primer lugar, los cambios que se han
producido en la discapacidad, desde la publica-
cion del Programa de Accion Mundial, con el
terreno ganado en el campo de los derechos
humanos, o con normas como las Uniformes
para la Igualdad de Oportunidades, asi como, en
Costa Rica, con la promulgacion de la Ley de
Igualdad de Oportunidades, en 1996; o, en el
ambito americano, con la aprobacion de la Con-
vencién Interamericana para la eliminacion de
todas las formas de discriminacion para las per-
sonas con discapacidad, promulgada en la
Asamblea General de la Organizacion de Esta-
dos Americanos, celebrada en Guatemala en
1999. Se refirid después a los avances de la per-
sona con discapacidad en cuanto al protagonis-
mo de su participacion en la realidad cotidiana,
pasando de una situacion de excesiva interme-
diacion a una intervencion directa. Recalco la
necesidad de continuar en esa linea y concluy6
recomendando ser muy practicos, dando una
base informativa y formativa en las escuelas de
comunicacion social, que se incorporen las pau-
tas de estilo, que exista una comunicacion fluida
de los medios con las fuentes y que se transmita
una perspectiva enriquecedora a la sociedad.

Juan Carlos Bonilla, periodista costarricense,
Jefe del Departamento de Prensa y Relaciones
Publicas del Instituto Costarricense del Deporte
y la Recreacion, realizé una reflexion de la éti-
ca desde el ambito tedrico, haciendo especial
hincapié en la libertad que el ser humano tiene
para ser artifice de la historia, al tomar sus pro-
pias decisiones y al cuestionar los valores que
prevalecen en la sociedad. Resalté que la liber-
tad interactla, a su vez, con el principio de la
responsabilidad y que la ética humanista parte
de la nocién de que el mundo y la sociedad
son, para el hombre, un enjambre de posibili-
dades y, a la vez, de limitaciones y obstaculos.
Como ultimo componente de la ética humanis-
ta citd el concepto de compromiso: la necesi-
dad de tomar posicion ante la realidad, la apro-
piacién responsable de las acciones y de sus
consecuencias. Concluy6 realizando un resu-
men de los elementos de la ética humanista,
destacando el principio del respeto a la digni-
dad del hombre ligado a otros hombres, desta-
cando la idea de que corresponde a todos el
construir un mundo mejor para todos y, en el
caso que ocupaba al Seminario, construir un



mundo mejor para esa minoria que suponen las
personas con discapacidad.

CONFERENCIA COMENTADA

Analisis de contenido sobre discapacidad en
programas radiofonicos, televisivos y prensa
escrita en Costa Rica

Esta Conferencia fue moderada por José Félix
Sanz Juez, particip6 como expositora Amalia
Palacino y realizaron comentarios a su exposi-
cién Catalina Devandas y José Luis Valverde.
Amalia Palacino, periodista costarricense con
experiencia en comunicacion estratégica y
manejo de relaciones con los medios, presento
un informe realizado por ella misma en el que
se analiza el abordaje de la discapacidad en
distintos medios de comunicacion de Costa
Rica. Comenz¢ citando como antecedentes un
Proyecto de Mejoramiento de la Imagen de la
Persona con Discapacidad en Costa Rica pro-
movido por el CNREE y la Administracion
Figueres Olsen, que contd con la asesoria téc-
nica del Real Patronato sobre Discapacidad.

El objetivo de este informe era un acerca-
miento metddico y sistematico a las noticias
referidas al tema de la discapacidad con el fin
de conocer como los medios de comunicacion
estan abordando este tema en Costa Rica. Sefia-
16 que su campo de estudio se concreta princi-
palmente en la revisién de noticias en prensa,
estando mas limitado el analisis de radio y tele-
vision, y que se centra en la informacion escrita
y no en fotografias ni composicion grafica. Se
revisaron 215 noticias de nueve medios infor-
mativos de las que se seleccionaron 100 para
un analisis en profundidad. En este andlisis se
observd que la frecuencia de aparicion por
temas era: salud (42% del conjunto), politicas
publicas (17%), educacion (9%), cultura, depor-
te y recreacion (8%), acceso fisico (8%), trans-
porte (4%) y trabajo (2%). En cuanto a las pau-
tas de estilo utilizadas, un 63% presentaba las
noticias de forma positiva, el 67% atendia a las
soluciones y el 45% incluia la expresion «per-
sona con discapacidad». Posteriormente men-
ciond otros aspectos del estudio como: cuéles
son las fuentes de informacion, como se pre-
sentan las noticias, donde y cuando aparecen o
con qué frecuencia y por qué se publican.

Como conclusiones, el estudio pone de mani-
fiesto que, en general, existe apertura de los
medios, que se han logrado avances, y que toda
noticia es susceptible de incluir el enfoque de la

discapacidad. La vision de los medios de comu-
nicacion sobre discapacidad proviene de las per-
sonas afectadas o de las asociaciones, las organi-
zaciones no gubernamentales tienen un papel
bastante pasivo y descoordinado como fuentes
de informacion y, a pesar de que hay avances en
el estilo, en la manera de abordar el temay en el
uso de términos adecuados, alin se manejan pre-
juicios en el tratamiento de la discapacidad. Para
concluir, realizé una serie de recomendaciones
tendentes a mejorar la construccién de la imagen
de las personas con discapacidad en los medios.

A continuacion, el moderador dio la palabra
a Catalina Devandas, abogada y miembro del
Foro por los Derechos Humanos de las Personas
con Discapacidad, quien realizd una reflexion
sobre como la sociedad genera sus paradigmas
y excluye a los que no entran en esos paradig-
mas. Resalté la necesidad de abandonar la inter-
mediacion, pues la persona con discapacidad
ha de ser artifice de su propia imagen. Ademas,
sefiald que la legislacion posibilita la elimina-
cion de planteamientos y términos excluyentes
0 peyorativos y que es necesario incrementar el
contacto entre medios de comunicacion y per-
sonas con discapacidad. Aun reconociendo que
se han producido avances, recordd que estamos
lejos de ese cambio de paradigma y que ese
cambio ha de realizarse ya.

Por ultimo intervino José Luis Valverde, perio-
dista, director de prensa de la Caja Costarricense
de Seguros Sociales, quien realizd una serie de
recomendaciones sobre cOmo estar en contacto
con los medios de comunicacion. Destaco la rea-
lidad en la que se mueve el comunicador, la
importancia de saber cuanto dura una noticia, de
establecer alianzas estratégicas, capacitar a los
emisores y de ubicar a los lideres de opinién. Se
refirié también a la dinamica de los medios en
cuanto a los horarios, a las épocas en las que hay
mas espacio y a la importancia de conocer lo que
les puede interesar mas a los periodistas; es decir,
cifras, datos, analogias, etc. Concluy6 sus comen-
tarios con el deseo de que estas reflexiones pudie-
ran servir para hacer coincidir a los medios con el
deseo de que estas reflexiones pudieran servir
para hacer coincidir a los medios con las fuentes.

PANEL

Comunicacion estratégica en el proceso
de equiparacion de oportunidades

Ana Helena Chacén, vicepresidenta del
CNREE, fue la encargada de moderar este panel,



cuyo objetivo, segun sefalo, era el de presentar
la comunicacién estratégica como un recurso
para que las organizaciones de personas con dis-
capacidad puedan reunir, reproducir, traducir y
transmitir informacion agil y oportuna, con el fin
de informar, asesorar y retroalimentar a las enti-
dades publicas y privadas y al publico en gene-
ral sobre la accesibilidad de los servicios, las
ayudas técnicas y los servicios de apoyo en
defensa de la igualdad de oportunidades.

Enfasis desde el punto de vista conceptual

Amalia Palacino sefial6 que la comunicacion
es un componente de las organizaciones que ha
de ser estratégicamente planeado. La estrategia
se da a partir de la identificacion de un proble-
ma, analizando los escenarios y planteando los
objetivos de los caminos de solucion para selec-
cionar la mejor opcién. La comunicacion estra-
tégica no es resultado s6lo de la creatividad sino
que es resultado de un proceso de analisis cien-
tifico, de investigacion y de estructura. Para cada
objetivo estratégico se definen las acciones que
hay que realizar, se anticipan los problemas que
se han de resolver, se priorizan las soluciones, se
establecen los recursos y responsabilidades y se
disefian medios de seguimiento para volver asi a
planear una nueva estrategia.

Sefal6 tres tipos de investigacién: de la orga-
nizacion (tipo de organizacion, antecedentes his-
toricos relevantes, ambito de accion, objetivos,
actividades fundamentales, etc.), de publicos
(identificar los publicos relacionados con la orga-
nizacion, evaluar su conocimiento de la misma,
la imagen que tienen de ella) y de su entorno
(identificar su ambiente externo, valorar el entor-
no y la informacién especifica que se publica
sobre la organizacion). Como pasos de la planifi-
cacion estratégica destacaron los siguientes: ana-
lisis de la informacion, definicion del publico
meta, definicion del problema de comunicacion,
definicion de objetivos, metas y opciones, anali-
sis y seleccion de alternativas y definicidn, pro-
duccion y difusion de mensajes clave.

Como conclusion resaltd que en toda pro-
puesta ha de haber responsables, plazos, presu-
puestos y observaciones.

Experiencia de Espafia
Antonio Jiménez Lara expuso a continuacion

tres experiencias espafiolas relacionadas con la
comunicacion estratégica. La primera de ellas es

la de la Organizacion Nacional de Ciegos Espa-
floles (ONCE). Esta organizacion ha conseguido
un gran «capital de imagen» (este se logra cuando
la organizacién es capaz de exponer al publico
sus objetivos de forma estructurada y cuando con-
sigue que éste se interese a su vez por la organi-
zacioén). La ONCE ha conseguido una presencia
continuada gracias a un plan de comunicacion
bien definido, con objetivos claros y con un dis-
curso consistente, concentrando los diferentes
mensajes en torno a uno clave: comprar el cupon
para ayudar a integrar social y laboralmente a per-
sonas con deficiencia visual. Resaltd la importan-
cia de una presencia reiterada e intensa en los
diferentes medios de comunicacién de forma que
se amplien gradualmente los publicos hasta llegar
a toda la sociedad; no fiandose so6lo de las cam-
pafas pagadas, sino ligAndose con aquellas acti-
vidades que produzcan noticia por si mismas; uti-
lizando sinergias con otras entidades y personas
populares, con notoriedad, para que al publico le
suene; repitiendo un discurso adecuado con tono
de credibilidad y dignidad; usando lemas dinami-
Cos, atractivos y cortos para que se puedan recor-
dar y cuyo nombre sugiera algo, tratando de com-
binar planteamientos informativos y persuasivos.

La segunda experiencia que mostré6 como
ejemplo fue la agencia de prensa Servimedia, cre-
ada por la ONCE como empresa especializada en
comunicacion social, al considerar que era impor-
tante estar presente como emisor de contenidos.
En la actualidad ha estrenado en la Red el diario
sobre discapacidad Solidaridad Digital, lo que
pone de manifiesto que esta organizacion tiene
una importante capacidad de comunicacion y
constituye un ejemplo de aprovechamiento de las
posibilidades que abre el desarrollo tecnoldgico.

La tercera experiencia, llamada Discapnet, es
un portal sobre discapacidad. Se trata de una ini-
ciativa de la Fundacién ONCE para presentar en
Internet el sector de la discapacidad. Combina ser-
vicios informativos con otros interactivos como
una bolsa de empleo, servicios de teleformacion,
correo electrénico, foros, etc. Todo ello con la
finalidad de mejorar la calidad de vida de perso-
nas con discapacidad y su autonomia personal
(www.discapnet.es).

Concluyd su intervencion sefialando que
para ninguna de estas tres experiencias ha sido
necesario un presupuesto excesivo.

Experiencia de México

Rebeca Alcira Zabala Martinez, asistente de
direccion del Centro de Informacién y Difusion



de la Confederacion Mexicana de Organizacio-
nes a Favor de la Persona con Discapacidad
Intelectual (CONFE), planted la necesidad de
realizar campafas de sensibilizacién sobre el
mundo de la discapacidad. Propuso para ello
un recurso humanistico llamado conciencia
social para llevarlas a cabo sin necesidad de
precisar recursos econdmicos. La conciencia
social es un conocimiento reflexivo sobre la
situacion real en que viven las personas con
discapacidad y que se resume en la violacion
permanente de sus derechos humanos. Hay que
considerarla como un proceso de intercambio
equitativo y justo que ha de hacerse con enfo-
ques creativos. Expuso a continuacién dos
experiencias llevadas a cabo por la CONFE.

La primera es el Concurso Interuniversitario
de Publicidad, en cuya propuesta de 1998 los
estudiantes de las carreras relacionadas con los
medios tienen la oportunidad de expresar sus
sentimientos y reflexiones sobre el problema de
la discapacidad intelectual tras asistir a una
conferencia de sensibilizacion sobre el tema y
mediante trabajos divididos en cuatro categori-
as: spots para radio, television, cartel y campa-
fla completa. El evento, en el cual participaron
ocho universidades, sirvio para llamar la aten-
cion de los medios de comunicacion, fortalecer
los contactos con catedraticos de carreras rela-
cionadas con los medios, despertar el interés de
los estudiantes por la discapacidad y mostrar al
publico la diversidad de representaciones de la
discapacidad. En las ediciones de 1999 y 2000
los resultados fueron peores, por lo que se deci-
dio, para la siguiente edicion, concentrarse en
carteles que se expusieron en recintos cultura-
les con alta y mediana concurrencia, contando
también con la promocién en prensa. El resul-
tado fue asi mucho mas favorable.
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no, Ana Helena Chacén, Antonio Jliménez Lara y Rebeca
A. Zabala.

La segunda experiencia consistio en un con-
curso para la elaboracién de tarjetas navidefias
celebrado en 1998 para personas con discapa-
cidad intelectual. Este concurso recibié un pre-
mio a la mejor campaiia social CONFE. Para
terminar su exposicion, comenté que en ningu-
no de los dos concursos hizo falta gasto econo-
mico alguno ya que se buscaron alianzas y se
capitalizaron los recursos de la mercadotecnia.
Esto fue posible al atraer la atencion de los
medios de comunicacion mediante la union de
un recinto cultural, una asociacién filantrépica
e instituciones de nivel superior.

Medios de comunicacion como
estrategia de incidencia politica

Carlos Quesada, abogado y periodista costa-
rricense, especialista en derechos humanos, se
refiri6 a los medios de comunicacibn como
estrategia de incidencia politica desde la pers-
pectiva de los derechos humanos. Describié la
incidencia politica como un mecanismo 0
estrategia para procurar cambios politicos sobre
una situacién que nos afecta. Hace quince afios
este trabajo de incidencia no podia realizarse
puesto que no habia grupos politicos que lo
permitieran. La incidencia es un proceso y no
una actividad, es un trabajo de convencer no
s6lo a los politicos, sino también a las socieda-
des. Puede tener caracter local, nacional o
internacional. En cualquiera de los casos los
pasos que se siguen son: analisis del problema
con sus diferentes ramas, analisis de como pue-
de resolverse, espacio de decision (quiénes
podrian incidir en lo que se pretende lograr),
autoanalisis (con qué recursos se cuenta), ana-
lisis de estrategias de influencias, plan de acti-
vidades y evaluacién de las actividades.

Concluyd explicando que para poder incidir
en los medios de comunicacion colectiva es
necesario sensibilizar a los periodistas de los
medios de comunicacién, analizar sus discur-
sos, hacer un discurso equilibrado y analizar
coémo se representa la imagen de las personas
con discapacidad.

PANEL

Accesibilidad de las paginas web
y medios de comunicacion

Este panel fue moderado por Evelyn Fachler,
periodista costarricense, corresponsal de la



agencia Reuter. El objetivo del mismo era infor-
mar sobre la posibilidad de utilizar medios
alternativos e interactivos de comunicacion,
como Internet, y analizar su grado de accesibi-
lidad para personas con discapacidad, a partir
de la presentacion de diversas paginas web de
medios de comunicacion.

WWW.O0it.or.cr

Joanne Fuentes, documentalista costarricen-
se y webmaster del sitio en Internet de la Orga-
nizacion Internacional del Trabajo, comenzé su
exposicion enmarcando la accesibilidad a la
informacién para personas con discapacidad
desde un punto de vista legal: «los medios de
comunicacion deben proporcionar informacion
veraz, comprensible y accesible para estas per-
sonas, segun sus necesidades particulares». Por
lo tanto, considerd, es totalmente discriminato-
rio que las paginas de Internet sean inaccesibles
para personas con discapacidad.

Tras definir inaccesibilidad a Internet como
todo aquello que afecta o limita la capacidad de
navegacion, actuacion y toma de decisiones,
hizo un andlisis de la inaccesibilidad que afecta a
las personas con deficiencias visuales y a las per-
sonas con deficiencia auditiva. En el primer caso,
el acceso a Internet se ve dificultado por el gran
contenido de informacién de tipo grafico; su for-
ma de navegar también es diferente, ya que no
usan el raton, sino el teclado y el tabulador, para
moverse por las ventanas y enlaces. Muchos uti-
lizan lectores de pantalla para interactuar con el
ordenador. Estos sistemas, como el Jaws, capaces
de leer los textos que aparecen en la pantalla, son
incapaces de leer textos convertidos a imagen,
ilustraciones o cualquier otro tipo de informacién

De izquierda a derecha: Adriana Quirds, Sonia Vargas,
Evelyn Fachler, Rolando Angulo, Antonio Jiménez y Joan-
ne Fuentes.

gréfica si no aparece debidamente acomparnada
por un texto alternativo o etiqueta que aclare el
contenido de la imagen. También suponen pro-
blemas para la navegacion el uso de marcos y la
lectura de tablas; para evitarlos se recomienda
utilizar formatos alternativos, como descripciones
de las tablas que favorezcan su comprension.

En el caso de las personas con deficiencia
auditiva, describié algunas de las dificultades
como el acceso a la informacion sonora pre-
sente en la web, o la comprension de textos que
utilizan una sintaxis compleja o un vocabulario
excesivamente abstracto. Para ello propone uti-
lizar normas de redaccion mas bésicas, con
estructuras gramaticales sencillas.

A continuacion expuso la definicion interna-
cional de accesibilidad: capacidad del usuario
para conseguir el objetivo con que el disefiador
ha desarrollado dicha péagina o sitio; y propuso
una modificacién en la misma ya que, segun
sefiald, la responsabilidad no ha de caer s6lo en
el usuario; sino también en el disefiador, que ha
de ser capaz de brindar todas las facilidades de
acceso, considerando la calidad, el disefio gra-
fico, los posibles problemas de navegacion, y
hasta el tipo de tecnologia adaptativa que utili-
za el usuario. El disefiador debe esmerarse para
gue las paginas sean de facil comprension y
para garantizar un disefio para todos en igual-
dad de oportunidades. Propuso como ejemplo
la biblioteca digital Biditec, sitio validado por la
World Wide Web y premiado por la Red de
Integracion por garantizar su accesibilidad y
por la calidad de contenidos. Concluy6 su
exposicion asegurando que la accesibilidad es
un deber, una obligacién y un compromiso de
respeto a la dignidad de las personas.

www.nacion.com

Adriana Quir0s, periodista costarricense
editora de la pagina en Internet del diario La
Nacion, explicé el proceso de creacion y el
desarrollo de la edicién digital de este diario,
gue fue el primero en Costa Rica y uno de los
primeros en lberoamérica en estar presentes en
la Red. El sitio nacié en 1995 y, en un princi-
pio, su contenido era muy basico: un resumen
de noticias nacionales, opinién y deportes. En
la actualidad ha ido evolucionando y ofrece
secciones propias, foros y chats de invitados,
posibilidad de enviar un fax de forma gratuita,
adelantos informativos de ultima hora durante
todo el dia y la posibilidad de conexion para
lectores con agenda electronica. El sitio se cre6



para llegar a clientes de todo el mundo: en la
actualidad el 77% de los usuarios son residen-
tes en Costa Rica y el 23% son costarricenses
gue viven en otros paises o extranjeros, princi-
palmente de Estados Unidos. Se ofrece un resu-
men semanal en inglés con las noticias mas
importantes para todos aquellos extranjeros
interesados en la actualidad de Costa Rica. Se
envian boletines diarios a mas de 2.000 sus-
criptores. Todos los contenidos y conversacio-
nes de los foros quedan grabadas para ser con-
sultadas en cualquier momento por los
usuarios.

Como conclusiones sefialé que el intercam-
bio de informacion entre diferentes paises resul-
ta mucho mas barato con Internet, por lo que se
democratiza mas la informacion. Supone una
ventaja para las personas con discapacidad ya
gue pueden acceder a la informacién sin tener
gue desplazarse de sus casas, por lo que con-
viene adecuar Internet para que estas personas
puedan oir o leer esta informacién sin limita-
ciones. Se refirio, por altimo, a los kioscos
informativos publicos cuya altura dificulta que
personas que utilizan sillas de ruedas puedan
acceder a la pantalla.

www.radioperiodicos.com

Rolando Angulo Esquivel, periodista costa-
rricense vicepresidente del grupo Angulo y
subdirector de radioperiddicos, intervino a
continuacion para exponer la iniciativa radio-
periddico.com. Surgié en 1996 por la necesi-
dad de difundir la informacion a nivel interna-
cional. En su opinidn, Internet no sélo supone
la forma de ofrecer una version digital de un
medio sino que es un nuevo medio informati-
vo. Asi, segun explicé, la redaccion de la edi-
cion digital se hizo independiente de la del
medio madre (Radio Periddicos), aunque man-
tuvo y aproveché la imagen del mismo. Aun-
que los costes al principio fueron elevados,
constituy6 un éxito y en la actualidad cuenta
con 6.200 visitas diarias, el 90% de las cuales
proceden de costarricenses residentes en otros
paises (principalmente Estados Unidos). La
campafa promocional se hizo a escala local y
en el medio propio. En cuanto a la accesibili-
dad del mismo, destac6 que se intentdé hacer
un web muy liviano y sencillo. Sefialo, por ulti-
mo que ya en el afio 1996 incluyé el programa
Real Audio Server, siendo el primer medio en
Centroamérica en ofrecer este servicio y el
segundo de toda Iberoamérica.

www.colegioperiodistas.org

Sonia Vargas, encargada de la pagina en
Internet del Colegio de Periodistas de Costa
Rica y editora del boletin informativo de esta
entidad, presentd el boletin especializado que
se envia por correo electronico a todos los cole-
giados. Este boletin tiene como mision informar
las 24 horas del dia sobre acontecimientos rele-
vantes para el desempefio profesional: activida-
des internas, nuevas tendencias del periodismo,
comunicacion social, relaciones publicas y
publicidad. Segun explico, los objetivos princi-
pales del mismo son: permitir la interaccién
entre los colegiados, comunicarse con los estu-
diantes de comunicacion, relaciones publicas y
periodismo y fomentar el espiritu de union del
gremio, asi como mejorar la imagen corporati-
va del colegio, dando a conocer su labor actual
y sus perspectivas futuras. Como objetivos
especificos sefialé: promocionar el centro de
documentacion e informacién, para lo cual
existe una biblioteca digitalizada con bases de
datos; brindar direcciones electronicas utiles
para la profesion; ensefiar a utilizar Internet
para la obtencion de informacién de interés;
informar sobre los cursos que ofrece el Centro
de Capacitacion del Colegio e informar sobre el
fondo de mutualidad. El pablico al que se diri-
ge esta formado basicamente por los colegia-
dos, estudiantes y publico en general interesa-
do en el acontecer del Colegio.

Comentarios

Tras estas presentaciones tomo la palabra
Roberto Sancho, periodista costarricense y
director de Comunicacién de CCSS, para hacer
una serie de comentarios a lo expuesto ante-
riormente. Se refirio, en primer lugar, a los lec-
tores de pantalla que utilizan las personas con
deficiencia visual y comenté que la voz roboti-
zada de estos sistemas resulta cansada para el
usuario. En relaciéon con la gratuidad, sefialo
gue ésta no es total, sino que algunos medios
cobran determinados servicios. Reconocié que
el Boletin del Colegio de Periodistas es uno de
los mas accesibles que conoce. A continuacion
hizo un breve recorrido por diferentes técnicas
empleadas en la educacion de personas ciegas
en Costa Rica como son los verbalizadores para
WordPerfect o actualmente Jaws (que se incor-
pora a Internet), asi como la posibilidad de dis-
poner de libros digitalizados. Concluyd su
intervencion exigiendo un compromiso por



parte del Gobierno de garantizar el acceso a
Internet para todas las personas.

Aporte conceptual y experiencia de Espafa

El panel se cerr6 con la intervenciéon de
Antonio Jiménez Lara, quien comenzo su inter-
vencion definiendo un web accesible como
aquél que puede ser utilizado correctamente
por el mayor numero posible de usuarios. Indi-
c6 que, para ello, ha de tener un contenido
facilmente comprensible y navegable y poder
ser utilizado por todos los usuarios con inde-
pendencia del equipo o programas que utilicen
y de las posibles deficiencias fisicas, sensoria-
les 0 cognitivas que presenten, ya que no todos
los ue «usabilidad», entendiendo ésta como la
facilidad de uso segun la percibe quien visita
una pagina. Resalté que un sitio poco accesi-
ble va a ser también un sitio poco usable y, por
tanto, poco visitado. A continuacién coment6
algunos de los principios de disefio accesible
de paginas web tales como: la redundancia de
canal (combinar elementos visuales con ele-
mentos sonoros Yy audiovisuales mejora la
comprension del contenido y facilita la nave-
gacion), la transformacion correcta y la com-
patibilidad en diferentes navegadores, y la pre-
sentacion de un contenido comprensible y
navegable (lenguaje claro y estructura sencilla,
mecanismos comprensibles de navegacion,
mapa del sitio, etc.).

Plante6 como desafio global que, para que
exista una verdadera libertad de uso de Internet
para todas las personas no basta con que haya
algunas péaginas accesibles, sino que es necesa-
rio que cualquier persona, usando cualquier
tipo de tecnologia de acceso a la web, sea
capaz de visitar cualquier sitio y de conseguir
una completa comprension de la informacion
contenida, asi como una completa capacidad
de interaccion con el sitio. Sefial6 como ame-
nazas para esta libertad las barreras del idioma,
la jerga, el disefio y las barreras mentales.

Finalizd su exposicién destacando algunos
ejemplos de buenas practicas, de entidades o
iniciativas que se han enfrentado a este desafio
y proporcionando las direcciones web en las
cuales se puede obtener valiosa informaciéon
sobre cuestiones de accesibilidad.

— Web Accesibility Initiative (WAI):
http://www.w3.org/wali

— Seminario sobre Iniciativas y Accesibilidad
en la Red (SIDAR): http://www.sidar.org

Pagina de Accesibilidad de la Unidad
ACCESO de la Universidad de Valencia
(Espafia): http://acceso.uv.es/accesibilidad
— Pagina Personal de Carlos Egea:
http://usuarios.discapnet.es/disweb2000
— AWARE (Accesible Web Authoring
Resources and Education):
http://aware.hgw.org
— El sitio de Jacob Nielsen:
http://www.useit.com

TALLERES SIMULTANEOS

A continuacion los asistentes se distribuyeron
en tres grupos para reflexionar, en tres talleres
simultdneos, acerca de los siguientes temas: la
incorporacion de la perspectiva de la discapaci-
dad en la comunicacion; la construccién de una
imagen comprensiva, exacta y potenciadora de
la discapacidad y la promocion de la colabora-
cion de los medios y los comunicadores.

TALLER 1

Incorporacion de la perspectiva de la
discapacidad en la comunicacion

Este taller tuvo por objetivos definir y unificar
criterios sobre la perspectiva de la discapacidad
y proponer estrategias y acciones para incorpo-
rar la perspectiva de la discapacidad en la labor
de los medios y la comunicacion social. Actua-
ron como facilitadores Rodrigo Jiménez, aboga-
do especialista en Derechos Humanos y Catalina
Montero, trabajadora social del CNREE. Los
veinticinco participantes en este taller analizaron
la incidencia en las Universidades y Escuelas de
comunicacion social, en las empresas publicita-
rias y en el colegio de periodistas.

Imagen de uno de los talleres simultaneos.



En lo referente a Universidades y Escuelas de
comunicacion social, tras detectar una serie de
problemas se recomendaron acciones y estrate-
gias como realizar ajustes en cuanto a la accesi-
bilidad fisica en las instalaciones, revisar e
incorporar al curriculum el tema de la discapa-
cidad; incluir metodologia y tecnologias acordes
con las necesidades de las personas con disca-
pacidad, asi como talleres de capacitacion y de
sensibilizacién y elaborar el marco de referencia
con base a la nueva clasificacion de la OMS.

En cuanto al &rea relativa a empresas publici-
tarias, las recomendaciones fueron: identificar
los valores y habilidades de las personas con
discapacidad, cuidar el vocabulario, capacitar a
las empresas publicitarias, que el CNREE dis-
ponga de una oficina encargada de la comuni-
cacion y mantener una relacion fluida entre los
organismos publicos y ONG’s relacionadas con
la discapacidad y las empresas publicitarias.

Finalmente en la tercera area se detectaron
como principales problemas el desconocimien-
to y la visién distorsionada de la discapacidad,
la presion laboral, el amarillismo y las fuentes
de informacion erréneas. Como recomendacio-
nes se apuntaron: que el Colegio de periodistas
cuente con un asesoramiento continuo, que
exista una capacitacion certificada por el cole-
gio en coordinacién con el CNREE, una cam-
pafa de sensibilizacion de los periodistas y la
inclusién de informacion sobre discapacidad
en el boletin del Colegio de periodistas.

TALLER 2

Construccion de una imagen comprensiva,
exacta y potenciadora de la discapacidad

Los objetivos de este taller eran analizar los
factores socioculturales que generan, reproducen
y refuerzan los estereotipos hacia las personas
con discapacidad y proponer estrategias que pro-
muevan el cambio de actitudes y percepciones
estereotipadas en torno a la discapacidad. Ana
Isabel Montoya, trabajadora social del CNREE y
José Félix Sanz Juez, colaborador del Real Patro-
nato sobre Discapacidad en materia de comuni-
cacion social, actuaron como facilitadores de
este taller en el que participaron 31 personas.

Entre los factores socioculturales que gene-
ran estereotipos hacia las personas con disca-
pacidad se destacaron: el culto a la belleza, el
considerar la discapacidad como un castigo
divino, el excesivo valor que se da al aspecto
meédico y, por ultimo, el papel de la familia

como reflejo del entorno sociocultural que
reproduce los mismos patrones negativos.

Como estrategias que promuevan el cambio
de actitudes y percepciones en torno a la disca-
pacidad se recomendd: conocer el funciona-
miento de los medios de comunicacion, abordar
la discapacidad, no sélo a nivel individual, sino
a nivel familiar e institucional; realizar campa-
Aas de informacion, velar por el cumplimiento
de la ley 7600; incorporar el componente de la
discapacidad en los contenidos curriculares en
los procesos de educacién formal en primaria,
secundaria y educacion superior.

Para la construccion de una imagen com-
prensiva, exacta y potenciadora de la discapa-
cidad se formularon una serie de sugerencias
como: partir del concepto integral del ser
humano, con deberes y derechos; no sustituir a
la persona por su discapacidad, no sobrevalorar
sus logros (ni a la persona misma); contextuali-
zar (analizando las causas y otros factores); uti-
lizar una terminologia adecuada y tratar de que
la persona con discapacidad hable por si mis-
ma y plantee la mejor manera de resolver sus
problemas de acuerdo a sus capacidades.

TALLER 3

Promocion de la colaboracion
de los medios de comunicacion

Este taller tenia por objetivo definir estrate-
gias y acciones que promuevan la colaboracion
de los medios y de los comunicadores en el
proceso de equiparacion de oportunidades, en
la prevencion de la discriminacion y en la cons-
truccion de una imagen comprensiva, exacta y
potenciadora de la persona con discapacidad.
Actuaron como facilitadores Rebeca Zavala,
asistente de direccion de la CONFE de México
y Felipe Obando, funcionario del CNREE.

Los veinte participantes de este taller analiza-
ron la estrategia de comunicacion con los
medios en dos areas: interna (organizaciones de
personas con discapacidad) y externa (medios y
empresas de divulgacion). En relacion con el
area interna sefialaron las siguientes recomenda-
ciones: realizar acuerdos entre las organizacio-
nes implicadas sobre lo que se ha de decir,
cuando hay que decirlo, como, etc.; capacitar a
las personas designadas portavoces, crear un
directorio de medios y llevar a cabo un segui-
miento de la cantidad y calidad de informacio-
nes que se producen en los medios sobre la dis-
capacidad. En cuanto al area externa, las areas



recomendadas fueron las siguientes: realizar
alianzas estratégicas con los medios, dar a cono-
cer la ley 7600 en los medios, buscar la apertura
y la mejora de la accesibilidad en los medios.

PRESENTACION DE CONCLUSIONES
GENERALES DEL SEMINARIO

La comision encargada de redactar las con-
clusiones estuvo formada por Kathia Rodriguez,
de la Defensoria de los Habitantes; Lady
Meléndez, del Ministerio de Educacion y Mila-
gros Gomez, del CNREE. En una sesion previa a
la clausura, realizaron la exposicion de algunas
conclusiones del Seminario, recordando los tres
elementos fundamentales que intervienen en
armonizar la construccion de una comunica-
cién social inclusiva: el plano juridico, el movi-
miento de las personas con discapacidad y los
medios de comunicacion social.

En el plano juridico destacaron aspectos
como: el derecho a gozar de una representa-
cion social digna: el derecho al acceso a todas
las formas de comunicacion social y el dere-
cho a la promocion social de las personas con
discapacidad y de su quehacer aprovechando
todos los medios disponibles. En relacién con
el movimiento de las personas con discapaci-
dad sefialaron la defensa de derechos y la
construccion de una imagen desde la perspec-
tiva potenciadora. Acerca de los medios de
comunicacion resaltaron su actitud de apertura
para una labor conjunta en materia de disca-
pacidad y la necesidad de pautar aspectos
comunes relacionados con la persona con dis-
capacidad como fuente y como receptora de la
informacion.

Posteriormente analizaron algunas pautas
que faciliten una comunicacion exacta, com-
prensiva y potenciadora: la participacion acti-
va, sinérgica, fluida y permanente de las perso-
nas con discapacidad (mayor protagonismo); la
importancia que tiene utilizar un lenguaje
inclusivo, respetuoso y proactivo; la construc-
cion de una imagen potenciadora (cOmo nos
vemos, cOmo nos ven); la importancia de visi-
bilizar la discapacidad y de reconocer los dife-
rentes tipos.

Terminaron su intervencion destacando la
recomendacion de aplicar las pautas éticas que
se habian apuntado durante el Seminario, asi
como la necesidad de establecer criterios de
accesibilidad con el reconocimiento de las dis-
tintas necesidades y el aprovechamiento del
desarrollo tecnoldgico.

Portavoces de cada uno de los talleres y comisién encar-
gada de redactar y presentar las Conclusiones del Semi-
nario.

CEREMONIA DE CLAUSURA

Vera Leyton, Presidenta del Cosejo Nacional
de Rehabilitaciéon y Educacion Especial
(CNREE) agradecio al Real Patronato sobre Dis-
capacidad su participacion, solicitando la con-
tinuidad de su apoyo logistico y econdémico
para coordinar futuros eventos similares.

Por su parte, Demetrio Casado felicitd, en
primer lugar, a la organizacion del Seminario
por su hospitalidad y por su excelente capaci-
dad organizativa y de convocatoria; asi como
por la credibilidad de que goza el CNREE.

Destaco la calidad en el orden técnico y huma-
no de los comunicadores que habian intervenido
en el Seminario, su actitud abierta y colaborativa,
gue resulta fundamental para que se establezca la
colaboracién entre las personas afectas por algin
tipo de discapacidad, las personas que las atien-
den y los medios de comunicacion social.

Por ultimo sefialé que un Seminario ha de ser-
vir, como su nombre implica, de «semillero»: las
instituciones que lo organizan crean las condicio-

De izquierda a derecha: Barbara Holst, Vera Leyton y
Demetrio Casado.



nes para que se puedan difundir unas «semillas»
cuyo cultivo (asumir las ideas surgidas y proceder
a su realizacion) corresponde a todos. Mostro
ejemplos derivados de anteriores ediciones del
Seminario como, en Espafia, un Master en Pro-
blemas Sociales y Comunicacion, organizado por
el Real Patronato con la participacion de la Facul-
tad de Ciencias de la Informacién y el IMSERSO y
en México un Grado en Mercadotecnia Social.

Terminada la ceremonia de clausura se pro-
cedio6 a la entrega de certificados a los partici-
pantes en esta edicion del Seminario.

Texto: Marta Montero, Paz Pérez Cobeta y
José Félix Sanz (Polibea)

Fotos: José Félix Sanz (Polibea)
polibea@polibea.com
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SONDEO DE OPINION SOBRE APOYOS A
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDADES GRAVES

El texto que sigue recoge informacién obtenida en la consulta de opinion que se identifica en la

ficha, y procede de la memoria de aquélla.

El &mbito territorial abarcado por el sondeo corresponde al espacio administrativo en el que rige el

Derecho Civil comun.

FICHA TECNICA DEL SONDEO

de 2001.

edad.

de Campo de EDIS, S.A.

edis@edis.sa.com

Fechas en que se realizo la Consulta: Del 6 de julio al 23 del mismo mes

Dimension de la Muestra: 1.000 encuestas. Margen de error: £ 3.0%
Ambito: Poblacion de 18 afios y mas de todas las CC.AA. excepto: Ara-
gon, Baleares, Catalufia, Galicia, Navarra y Pais Vasco.

Caracteristicas de la Muestra: Poblacion residente en municipios de
10.000 habitantes y mas, estratificada proporcionalmente por sexo y

Esta investigacion ha sido realizada por EDIS (Equipo de Investigacion
Socioldgica) con el siguiente equipo de trabajo:

e Direccién y Andlisis: Fco. Javier Alonso Torréns.
= Trabajo de Campo: Javier Giménez Marin, Raul Flores Martos y Red

= Proceso de Datos: José M.2 Alonso Torréns.
« Proceso de Textos: Carmen Mayoral Rueda.

INTRODUCCION

El contexto concreto de las cuestiones que se
plantean en este ultimo capitulo de la consulta-
sondeo es el referido «a personas con discapa-
cidades graves que les impiden procurarse
medios de vida y que han perdido el apoyo de
sus padres».

Se sita pues al entrevistado en un supuesto
gue se da con frecuencia en la vida real, y se le
demanda su opinion sobre cuales cree que son

las formulas mas justas, claras y eficaces para el
«sostenimiento econémico de las personas
dependientes con discapacidades graves y
carentes del apoyo de sus padres».

Las cuestiones que se plantean son las
siguientes:

1. Los tipos o clases de apoyo que necesi-
tan las personas discapacitadas segun
su importancia, a juicio de los entrevis-
tados.



2. Quien debe proveer al sostenimiento
econdmico de las personas con discapa-
cidad grave y carentes del apoyo de los
padres.

3. Importancia de los diferentes organismos
publicos y papel que deben jugar en el
sostenimiento econdémico de los depen-
dientes.

4. La «defensa de los intereses» de los disca-
pacitados/as graves y la «ayuda personal»
gue necesitan. ;Quién debe realizar estas
funciones?

Nos detendremos brevemente en los resulta-
dos de la consulta en cada cuestion, no sin
antes avanzar que del conjunto de las opinio-
nes se desprende una linea de pensamiento
que pretende derivar los compromisos y res-
ponsabilidades en materia de atencidén a los
discapacitados graves hacia el sector publico
(el Estado, Comunidades Autonomas, Ayunta-

mientos...) y que, en lineas generales, no se
cree demasiado en la iniciativa privada, y
sobre todo quiere evitar cargas y responsabili-
dades personales.

LAS CLASES DE APOYO QUE LOS
DISCAPACITADOS GRAVES NECESITAN
POR ORDEN DE IMPORTANCIA

El cuestionario plantea tres tipos de apoyo:

< El apoyo econémico

e La defensa de sus intereses (herencia,
pensiones, etc.) y

< La orientacion personal.

La pregunta (de respuesta multiple) enfrenta-
ba a los entrevistados con la peticion de que
situaran estos tres tipos de apoyo por orden de
importancia, y las respuestas globales son estas:

TABLA 1.
Los apoyos a los discapacitados, por orden de importancia segun los consultados, en %
1.%" Lugar 2.° Lugar 3.° Lugar
Apoyo econémico 57.2 28.4 14.3
!Defensa de sus derechos e 24.6 47.1 28.4
Intereses
Orientacion personal 18.1 22.4 57.3
N.C. 0.1 0.1 --
Total 100.0 100.0 100.0

Segun estos datos la opinion publica piensa
gue lo méas importante es el apoyo econémico,
le sigue en importancia la defensa de sus dere-
chos e intereses y por ultimo los apoyos de
orientacion personal.

Déandole valor 3 al primer lugar, 2 al segun-
do y 1 al tercero, la situacion seria ésta en tér-
minos relativos.

Tipos de apoyo a los discapacitados
por orden de importancia

Total %
puntos
Lo econémico 242.7 40.7
La defensa de intereses 196.4 32.9
La orientacion personal 156.4 26.4
Total 595.5 100.0

Lo mas importante, en el apoyo a los
discapacitados, segun la opinion publica
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Se conceden valores de importancia a «lo

econdmico» por encima de los valores medios
en el Sur y en Madrid, en las poblaciones de

100 a 250.000 habitantes, entre los hombres,
las personas mas mayores y los que son disca-
pacitados (71.4%).



La «Defensa de los intereses y derechos» se
acentlia mas en las regiones del Norte y las per-
sonas de 35-44 afos.

La «orientacion personal» es algo mas sefia-
lada por los residentes en Madrid, los que viven
en los nacleos urbanos mayores, las mujeres, y
los méas jovenes, y los que tienen algun disca-
pacitado en la familia.

¢QUIEN DEBE PROVEER AL
SOSTENIMIENTO ECONOMICO

DE LOS DISCAPACITADOS/AS GRAVES

Y CARENTES DEL APOYO DE LOS PADRES?

El supuesto es muy frecuente y ademas cre-
ciente porque cada vez mas discapacitados gra-
ves sobreviven a sus padres.

Las opiniones globales de los consultados en
la muestra se reflejan en los datos de la siguien-
te tabla.

TABLA 2.

Porcentajes de personas que estan
«muy de acuerdo» con las
formulaciones expresadas sobre quién
debe proveer al sostenimiento
economico de los discapacitados graves
carentes del apoyo de los padres,

y medias de acuerdo sobre 4

«de otros» que no sean p.ej. los hermanos, y
menos (se supone) otros familiares.

La opinion publica parece creer y confiar
mucho «en lo publico» cuando de llevar cargas
se trata, aunque el pensamiento globalizante y
unico crea en la bondad de lo privado para
recibir ganancias y beneficios.

% Muy de Media de
acuerdo | acuerdo sobre
maximo 4
Debe ser provisto por los
padres mediante mejoras
en el testamento 51.7 3.25

Debe quedar a cargo de
los hermanos 18.7 2.44

Es necesario contar con
organizaciones tutelares
especializadas 51.8 3.28

Debe ser provisto por el
sector publico principal-
mente (Admén Estado,

CC.AA. etc.) 70.2 3.53

Los datos son esclarecedores y vienen a
decir algo que aproximadamente se podria for-
mular asi: «El sostenimiento econémico de los
discapacitados graves cuyos padres hayan falle-
cido debe correr a cargo, primero del Estado,
segundo de organizaciones titulares especiali-
zadas, y tercero de las mejoras que los padres
les dejen en su testamento», en otras palabras

TABLA 3.

Valores medios (sobre 4) de acuerdo...
Los padres por testamento 3.25
Los hermanos 2.44
Las organizaciones tutelares 3.28
El Estado 3.53
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= El sostenimiento econdmico de los disca-
pacitados es de Organizaciones tutelares
especializadas los residentes en Castilla-
La Mancha y Extremadura, en Andalucia 'y
Canarias, los de poblaciones urbanas
intermedias y los analfabetos.

= Del Estado: los residentes del Norte y de
Madrid, en las poblaciones menores de
50.000 habitantes, los de 55 a 64 afos,
los separados y divorciados, los analfabe-
tos, las madres, y los de nivel econémico
mas bajo.

« Que sean los padres a partir de mejoras
en el testamento es algo mas afirmado en
el Centro de Espafia, en poblaciones urba-
nas de 50 a 100.000 habitantes, las perso-
nas de 45 a 54 afos, los de menor nivel
cultural y las madres.

= Que recaiga el sostenimiento del discapa-
citado/a en los hermanos, dentro de los
bajos niveles de acuerdo ya citados, se
acentlia mas en Levante, en municipios
pequeiios, entre los viudos/as, los de bajo
nivel cultural y los méas pobres.



LA IMPORTANCIA ACORDADA A

LOS DIFERENTES ORGANISMOS
PUBLIQOS EN EL SOSTENIMIENTO
ECONOMICO DE LOS DEPENDIENTES
POR CAUSA DE DISCAPACIDAD

Se consulto a los entrevistados sobre cuales
serian —por orden de importancia— los diferen-
tes organismos publicos que deberian tener
algun papel en el sostenimiento econémico de
los discapacitados/as dependientes, y en con-
creto se les nombr6 a los ayuntamientos, las
diputaciones y organismos insulares, las comu-
nidades autonomas y la Administracion central
del Estado (Gobierno central).

La mayor importancia —quizas porque la
imagen sea mas de «fiar» o porque se le atribu-
ya la posibilidad de tener mayores recursos- se
le concede al Gobierno o administracion cen-
tral, y el orden resultante es casi inverso al que
se cita més arriba.

Los resultados son los siguientes.

TABLA 4.

Orden de importancia (en %) que se le
acuerda a cada organismo en relacién con el
sostenimiento econémico de los
discapacitados dependientes

1e, 2.0 3.0 4.0

Lugar | Lugar | Lugar | Lugar
La administracion central
del Estado 54.7 | 10.7 | 11.1] 20.8
Las comunidades autonomas | 10.3 | 53.3 | 27.0| 9.3
Los ayuntamientos 315 | 132 | 157 | 394
Las diputaciones y cabildos
insulares 35| 228 | 46.2| 305
Total 100.0 |100.0 | 100.0 |100.0

Aplicandole a estos datos un método de eva-
luacion similar al que se ha utilizado en el apar-
tado 4.1, es decir, atribuyéndole valor 4 a los
porcentajes citados en ler. lugar y valor 1 a los
citados en cuarto lugar, tenemos la siguiente
situacion:

TABLA 5.

Orden de importancia que se le concede a
estos cuatro organismos en la atencion
economica a los discapacitados/as
dependientes (en %) con aplicacion
de valores ponderados

%
La Administracion central del Estado 29.0
Las comunidades autbnomas 26.0
Los ayuntamientos 24.9
Las diputaciones y cabildos 20.1
Total 100.0

D LaAdministracion
central del Estado

24,9%
26,0%

¢Quién debe ocuparse de los discapacitados?

O Lascomunidades
auténomas

O Los ayuntamientos

O Lasdi putacionesy
cabildos

Vistos asi los resultados, la «importancia» se
distribuye y se reparte entre las cuatro adminis-
traciones con menos distancia entre la mas
importante y la que para los consultados tiene
menor responsabilidad.

La importancia de la Administracion central
del Estado en esta responsabilidad se acentta en
el Sur (Andalucia + Canarias), en las poblaciones
mas pequefias y entre los que son discapacitados.

La de las CC.AA. en Castilla-La Mancha y
Extremadura, las poblaciones mayores, los
hombres, y los que tienen algun discapacita-
do/a en su familia.

La de los Ayuntamientos, en Madrid (C.A.),
en los nucleos de mayor entidad de poblacion,
entre las mujeres, los mas mayores, y los que
padecen alguna discapacidad.

Y por fin, se acentla algo més la importancia
de Diputaciones Provinciales y Cabildos en el
Centro y entre los mas jovenes.



LA DEFENSA DE LOS INTERESES Y
DERECHOS DE LOS DISCAPACITADOS/AS
GRAVES Y LA AYUDA PERSONAL QUE
NECESITAN ¢A QUIEN CORRESPONDEN?

En paginas anteriores hemos abordado el pri-
mero de los aspectos —el mas importante segun
los consultados— el sostenimiento econdémico
de los discapacitados/as en necesidad y sin el
apoyo paterno-materno. En este Gltimo aparta-
do presentamos las opiniones sobre la titulari-
dad principal de la responsabilidad de defender
los intereses y derechos de estas personas
dependientes y de prestarles la ayuda personal.

El cuestionario contemplaba cuatro tipos de
potenciales responsables o titulares principales
de estas importantes tareas:

< Los hermanos y familiares mas proximos.

= Los albaceas y tutores particulares, que no
tengan parte en los bienes familiares.

= Las organizaciones tutelares privadas, y

= Las agencias tutelares publicas.

Presentamos los resultados por separado.

a) ¢A quién ha de encomendarse la defensa
de los derechos e intereses de estas per-
sonas discapacitadas?

Hay una cierta dispersion de opiniones, pero
por orden de mayor a menor porcentaje de res-
puesta, los resultados son estos:
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A pesar de la dispersion citada si aparecen
claras las preferencias o al menos el orden de
las mismas: primero hermanos y familiares,
después «lo publico» (agencias titulares
publicas), como instituciones subsidiarias alli
donde no llega la familia, y a distancia los
«albaceas y tutores». Por ultimo, y citadas por
pocos, las «organizaciones tutelares priva-
das».

Los resultados reflejan, a través de la jerar-
quia de protagonistas posibles de la defensa de
derechos e intereses de los discapacitados/as

graves, cuales sean las prioridades y en qué
orden deben ejercer estas funciones.

Dentro de sus niveles de afirmacion, acen-
tian mas la importancia de los «hermanos y
familiares» en estas funciones los residentes
en Levante, en Castilla-La Mancha y Extrema-
dura, en las poblaciones de menos de
100.000 habitantes, las personas mas jovenes
y los mas mayores y los discapacitados y sus
familiares.

Se fian mas de las instituciones publicas, los
de Madrid, y los de las grandes ciudades; y de
«albaceas y tutores» los residentes en regiones
del Norte y el Oeste, y los discapacitados/as.

b) La ayuda personal al discapacitado/a
¢quién debe dispensarla?

En la misma linea de asignacion de respon-
sabilidades pero de modo mucho mas contun-
dente se manifiestan los consultados.

7,1%

21,2% 58,8%

[J Hermanosy familiares

O Agencias tutelares pablicas

[ Albaceas y tutores

[J Organizaciones tutelares privadas

¢Quién debe proporcionar la ayuda personal
a los discapacitados?

Siendo practicamente 6 de cada 10 los que
piensan que una cosa tan personal como la
necesaria ayuda que necesitan los discapaci-
tados/as graves para las funciones cotidianas
(aseo, comida, traslado, etc.) debe recaer
sobre sus hermanos o familiares (caso que fal-
ten los padres) es importante resaltar cuales
son las caracteristicas de las personas que
menos insisten en este sentido y prefieren
«delegar» en el Estado o en otros para estas
tareas.

Estos son en mayor medida los residentes en
Galicia, Asturias, Cantabria, Rioja y Castilla y
Ledn (Norte), los residentes en ciudades de 100
a 250.000 habitantes, los hombres, las personas
de 45 a 64 afios, los que en su familia no tienen
discapacitados/as, y los de nivel economico
medio y medio alto.



DISCAPACIDAD, SEXUALIDAD Y FAMILIA (*)

INTRODUCCION

1) ¢(Por qué el tema de la sexualidad de las
personas discapacitadas produce ansiedad en
tantas personas no discapacitadas? ;Por qué esa
sexualidad ha de ser un problema para los
demas? ;Por qué la combinacion de invalidez y
sexualidad ha de ser visto por los demas como
algo especial? La razén esté en lo que E. Chigier
Ilama la doble conflictividad de la asociacion
sexo-discapacidad tal como es percibida por la
poblacion en general asi como por los profesio-
nales y aun por muchas de las propias personas
impedidas. Los temas sexuales son siempre
temas delicados, conflictivos, cuando no tabus,
considerados como algo especial, probleméti-
CO, que requiere un tratamiento especial. Al
mismo tiempo los impedimentos (discapacida-
des) son considerados como algo que se sale de
lo ordinario. De ahi que la asociacién sexo-dis-
capacidad sea considerada conflictiva.

2) Ha tenido que pasar mucho tiempo y se
han tenido que hacer muchos esfuerzos antes
de que los profesionales y el publico en general
empezaran a ver las discapacidades como
variaciones de lo que hay en la realidad, en vez
de como algo excéntrico, algo que no deberia
existir. Ademas, hay todavia mucha resistencia
a ver que bajo la discapacidad, bajo el defecto
corporal o mental, hay una persona con sus
demas funciones intactas. ;Cuénta importancia
tiene la sexualidad para personas severamente
discapacitadas? La respuesta es que la libido y
el interés por la vida sexual suelen conservarse
aun después de haber sufrido las lesiones cor-
porales mas graves.

3) Las personas fisicamente discapacitadas
sufren los mismos conflictos sexuales y las mis-
mas alteraciones en el mecanismo de la res-
puesta sexual que las demés personas en gene-
ral. Ademas, la presencia de una secuela
evidente no tiene que llevarnos a asumir que

(*) Ponencia presentada en el Seminario sobre «Cui-
dados y promocién de Salud en personas con deficien-
cias», organizado por la Escuela Nacional de Sanidad, los
dias 19-20 de mayo de 1998, con la colaboracién del Real
Patronato.

(**) Doctor en Medicina. Colaborador del Real Patro-
nato sobre Discapacidad. fcagam@eresmas.com

cualquier trastorno sexual que sufra esa perso-
na sea debido precisamente a la lesion que ha
producido la secuela.

EN BUSCA DE PAREJA

4) Todos conocemos personas severamente
discapacitadas y dotadas al mismo tiempo de
tal encanto y de tal capacidad de seduccion
gue no tienen ninguna dificultad para relacio-
narse socialmente y establecer lazos afectivos y
lazos erdticos. Desde su silla de ruedas —si éste
es el caso- seducen, manejan a los demas y
despiertan pasiones. Pero la realidad es que el
comun de las personas discapacitadas encuen-
tra dificultades afadidas para relacionarse
socialmente. Si a todos los jovenes les cuesta
algo o mucho romper su timidez y acercarse a
los demas, los que tienen alguna discapacidad
importante y tienen su autoestima baja (y més
aun si tienen problemas de identidad), encuen-
tran para ello dificultades afadidas.

5) Es necesario que a los jévenes discapa-
citados (y no solo a los jévenes) les facilitemos
el camino que les pueda conducir a multiplicar
y diversificar los encuentros sociales entre los
gue un dia puedan surgir afectos especiales y
aun relaciones amorosas. Los jovenes discapa-
citados tienen los mismos anhelos que los
demés de experimentar con lo que el sexo tie-
ne de comunicacion; de ejercitar sus estrategias
de seduccidn, de ejercitarse en el autocontrol y
en el control del otro, de ahondar en el conoci-
miento de su propia personalidad y de verla
reflejada en las reacciones del otro. A través de
todo ese ejercicio de relacion social el sujeto va
perfeccionando sus estrategias de seduccion.
Cuando estas estrategias empiezan a tener éxi-
to la autoestima crece considerablemente.
Cuando la autoestima crece el poder de seduc-
cidn crece también y el emparejamiento se ve
facilitado.

6) Esto ultimo lo vi muy claramente en mi
época africana en la cual traté muchos adoles-
centes y jovenes de uno y otro sexo tullidos
desde la infancia, algunos reducidos por la
debilidad de sus miembros inferiores a no
poder desplazarse sino a gatas, «a cuatro



patas». Dependientes enteramente de sus fami-
liares, se hallaban infantilizados. Las familias
gastaban en ellos lo menos posible, les vestian
con traje de nifia a ellas y con un simple panta-
I6n corto a ellos. Basté con prestarles atencion,
hacerles las operaciones necesarias, ajustarles
aparatos ortopédicos que les mantuvieran
erguidos, adiestrarles a andar, y hacerles ver
gue eran personas importantes para nosotros
—el personal tratante— para que su autoestima se
disparara. Terminado el tratamiento, lo primero
gue hacian era procurarse calzado (ir calzado
es signo inequivoco de ser persona importante)
y vestido adecuado a su edad (ellas, vestido lar-
go de pieza de tela estampada, de mujer; ellos,
pantalon largo y camisa). Lo segundo que haci-
an era fotografiarse de cuerpo entero, para ver-
se y para enviar copia a los parientes de la
aldea. Lo tercero era procurarse novio 0 novia,
recuperando rapidamente los afios perdidos. Lo
cuarto, por ultimo, era concebir o engendrar un
hijo, signo seguro de haberse incorporado al
grupo de los adultos jévenes.

7) Las asociaciones de minusvalidos cum-
plen una funcién de socializaciéon muy impor-
tante. Lo ideal es que las personas discapacita-
das se integren junto con las demés en todas las
organizaciones de la comunidad, pero esto es
mas facil decirlo que hacerlo. La persona disca-
pacitada puede resistirse a la integracion social
porque el aislamiento llega a convertirse en una
adiccion: con el aislamiento se elude la posibi-
lidad del rechazo y la humillacién que éste pro-
duce cada vez. Mientras llega la integracion
completa (cuando llega), las asociaciones per-
miten dar los primeros pasos hacia ella.

8) Las personas discapacitadas estan tan
interesadas en explorar su sexualidad y la de los
deméas como todas las demas personas en gene-
ral. Esto lo vimos muy bien cuando —por dar un
ejemplo—- Gloria Alvarez y yo dirigimos en afios
pasados varios talleres de educacion sexual en
la Coordinadora de Minusvalidos Fisicos de la
Comunidad de Madrid, gestionada por Pilar
Ramiro. Muchos de aquellos jovenes y menos
jovenes, de uno y otro sexo, se atrevian por pri-
mera vez a hablar en voz alta de cuestiones
sexuales que les preocupaban. Estaban entu-
siasmados, y era sorprendente y muy positivo
las confidencias que se atrevian a hacer. Algun
tiempo después la Coordinadora organizé inter-
cambios con jovenes ingleses y en esos inter-
cambios surgieron amistades nuevas y empare-
jamientos («ligues») de verano.

9) En mi cronica de un seminario interna-
cional sobre Sexualidad y Discapacidad en

Israel en 1992 (1) se da noticia de varias inicia-
tivas que fueron pioneras en el mundo para
facilitar encuentros a personas discapacitadas.

CONVIVENCIAY VIDA SEXUAL

10) Lavida de la pareja en la que uno de los
coényuges es una persona discapacitada esta
sujeta a las mismas tensiones que las de cual-
quier pareja en general, pero es indudable que
tendrd que remontar dificultades afiadidas.

11) Lasrazones por las que una persona dis-
capacitada y otra que no lo esta deciden unir
sus vidas son tan diversas como las que se dan
en otras parejas en general. No siempre el con-
yuge discapacitado es el miembro débil de la
pareja. En realidad la inteligencia y el caracter
se imponen sobre cualquier clase de impedi-
mento corporal. Conozco parejas en las que el
cényuge severamente discapacitado (en unas es
él, en otras es ella) es el ganapan y el director
del menaje.

12) Hay muchas mujeres que se unen a
hombres severamente discapacitados. Las
demas personas pueden no llegar a comprender
los motivos verdaderos de afecto y pasion sin-
ceros que lleva a una mujer a una union asi. Esa
incomprension hace sufrir a la mujer y puede
llegar a minar su seguridad en si misma. Tam-
bién hay mujeres severamente impedidas que
tienen conyuges muy enamorados.

13) Al igual que las demas personas en
general, las personas discapacitadas necesitan
lograr un nivel satisfactorio de funcionamiento
sexual y de autoestima. No hay que creer que
para las personas discapacitadas el ejercicio
manifiesto de su sexualidad venga a representar
un lujo, venga a ser algo en lo que sélo haya
gue pensar una vez que todas las demas nece-
sidades hayan sido cubiertas. Por el contrario,
el desarrollo adecuado de su sexualidad ha de
ir avanzando al compas de cualquiera de los
demaés logros.

14) Aparte de las razones psicoldgicas, los
obstaculos al coito pueden enturbiar las rela-
ciones maritales. Causas de obstaculo pueden
ser espasmos musculares que interfieren con los
movimientos voluntarios; las deformaciones y
mutilaciones genitales que pueden quedar
como secuela de un cancer tratado; la falta de
sensacion en el area genital; y la falta de lubri-
cacion de la vagina o la falta de ereccion del
pene por disfuncion de los nervios de la region
por causa de lesion espinal u otra. Personas con
paralisis cerebral severa y otras con lesiones o



enfermedades diversas de la médula espinal
pueden tener serias dificultades fisicas para
acoplar sus genitales con los del conyuge, v si
no son asesoradas y ayudadas pueden verse pri-
vadas de toda posibilidad de coito por el mero
hecho de la imposibilidad de acoplamiento.

15) En el subconsciente de muchas perso-
nas esta el sentir de que su lesion puede haber
acaecido como consecuencia de acciones, y
aun de intenciones, que cree pecaminosas Yy
hasta criminales. De modo similar, en el creer
de mucha gente las lesiones congeénitas se
deben a practicas sexuales pecaminosas de los
progenitores. Estas cosas no suelen salir a la luz
sino en el curso de la terapia. Hablar de ellas
con el terapeuta lleva mucha paz a la persona.

16) Es muy importante que la persona dis-
capacitada no permita que la imagen corporal
gue de si tenga se deteriore, porque si se dete-
riora bajara su libido y de rechazo bajara tam-
bién la del cényuge. Todos aprendemos de
modo natural a confiar en nuestra apariencia
fisica y en las funciones de nuestro cuerpo, y
nos resistimos a aceptar las pérdidas y a adap-
tarnos a situaciones nuevas menos favorables
que la situacién primera. Cada cual piensa en
algo que seria terrible perder. Para uno son las
manos, para otro la vista, etc. Nos vamos acos-
tumbrando a las pérdidas sucesivas que nos
trae el envejecimiento pero encontramos mas
dificil adaptarnos a las pérdidas que sobrevie-
nen bruscamente. Las alteraciones importantes
gue «desfiguren» el cuerpo tales como la pérdi-
da del cabello (por quimioterapia), el ano artifi-
cial (colostomia por cancer), la mastectomia,
las mutilaciones genitales (cdncer en la mujer y
en el hombre) etc. pueden ser un freno a la libi-
do de la persona misma y a la libido del con-
yuge. Casi siempre es necesario que ambos
conyuges guarden un periodo de «duelo» por el
organo o la funcion perdidos. Hay personas que
son incapaces de recobrar el deseo sexual fren-
te a un coényuge que ha quedado paralizado,
desfigurado o mutilado, aunque también es
cierto que muchas otras no tienen problema en
hacerlo. También es frecuente que sea la perso-
na que ha quedado discapacitada la que ahora
rechace conscientemente al compariero sexual
anterior, por no querer soportar la comparacion
gue el compafiero hara inevitablemente entre el
antes y el después de la discapacidad.

17) Una cuestion muy relevante aqui es el
cambio de ideas que se ha venido operando
recientemente acerca de las relaciones genita-
les. En un pasado reciente se daba por acepta-
do, y todavia hay varones que lo creen asi, que

la Unica préactica genital plenamente satisfacto-
ria para la mujer es la que tiene por base la
recepcion del pene erecto en la vagina (es
decir, el coito vaginal). La realidad es que la
mujer es capaz de llegar al mismo grado de pla-
cer cuando es estimulada por medios distintos
del pene. La aceptacién intima y social de que
esto es asi ha representado una pequefia revo-
lucion sexual (que se ha venido a afiadir a otros
cambios de opinién y de conducta sexuales
gue se han venido produciendo desde los afios
sesenta) y ha resultado muy beneficioso para
muchas parejas. Incluso son ya numerosas las
mujeres que han comunicado que desde que
sus maridos quedaron parapléjicos y se vieron
obligados a estimularlas con la lengua (cunni-
lingus) y con los dedos aprecian la relacion
sexual mas que antes.

18) Las relaciones personales normales
entre los conyuges han de ser cuidadosamente
preservadas. Es decir, que hay que preservar a
toda costa la relacion de amantes. Hay que evi-
tar confundir el rol de amante con el rol de cui-
dador o cuidadora. La persona que es cuidada
por otra tiende a convertirse en una especie de
nifo de ésta. La cuidadora encontraria dificil
ver en su «nifio» un objeto de deseo sexual. Por
eso nadie debe ser encargado formalmente de
asumir los cuidados diarios de su conyuge
amante. Cuando una persona severamente
impedida necesite que otra persona le adminis-
tre cuidados corporales rutinarios, ésta debe ser
una tercera persona contratada al efecto, no el
conyuge.

19) En mi cronica de las Jornadas sobre
Sexualidad y Paternidad en Personas con
Lesion Medular de la Asociacion Aspaym Cata-
lunya, 1993 (2), pueden leerse varios relatos
extraordinarios —por lucidos y sinceros— acerca
de como fueron las relaciones maritales des-
pués de que el conyuge que hace el relato
sufriera una lesidn traumatica que causo para-
plejia. Su lectura es muy recomendable.

CONYUGES DE INTELIGENCIA SUBNORMAL

20) Existen muchos estudios de seguimien-
to de personas con inteligencia subnormal y
hay ya mucha informacién sobre su vida mari-
tal. Uno de esos estudios ha revelado que los
matrimonios en los que uno o los dos conyuges
tiene retraso mental (C.1. por debajo de 70) pue-
den generar gran satisfaccion personal y no fun-
cionan peor que los demas matrimonios en
general siempre que cuenten con algun apoyo



externo (de familiares, por ejemplo). El apoyo
externo resulta casi siempre necesario para ayu-
dar a la crianza y la educacion de los hijos. Las
personas con sindrome de Down suelen tener
libido normal, suelen desear casarse y tener
hijos (es frecuente que los jévenes pidan a los
padres que les traigan una compafera a casa
para dormir con ella). Necesitan educacion
sexual adaptada a su intelecto. Los ciclos son
ovuladores pero los embarazos son muy raros y
cuando se producen suelen terminar en aborto
temprano espontadneo. Los hombres y mujeres
con disgenesia gonadal suelen ser retraidos
pero de libido normal, sin problemas de identi-
dad ni de conducta sexual. Un tercio de ellos se
casan pero muy pocos tienen hijos.

TENER O NO TENER HIJOS

21) El dilema de tener o no tener hijos se
plantea en la mayoria de las parejas pero
adquiere un significado especial cuando al
menos uno de los conyuges esta afecto de una
discapacidad importante. En unos casos puede
haber el temor, justificado o no, de que la ano-
malia pueda ser pasada a la descendencia. En
esas circunstancias se abren tres posibles vias
de accion: 1) dejar «que sea lo que Dios quie-
ra» y estar preparado a aceptar lo que venga; 2)
aceptar la eventualidad de un embarazo pero
con la intencion de actuar sobre él si en un
momento dado se ve indicado (operaciones
sobre el feto, interrupcion); 3) contracepcion.
En otros casos el problema basico es en cierto
modo el opuesto: la pareja quiere tener hijos
pero algun trastorno fisiolégico relacionado
con la discapacidad de uno de los cOnyuges
dificulta la procreacion.

RIESGO DE TRANSMISION
DE ANOMALIAS GENETICAS

22) Recordemos que anomalias genéticas
son las que estan en los genes y se transmiten
por la herencia. Todas las demas son adquiri-
das, en el sentido de que aparecen por influjo
de alguna causa exterior. Si la causa actua
sobre el embrion o el feto, el nifio nacera con
ella y se dird que la anomalia es congeénita,
pero no genética. Unas anomalias congénitas
son transmitidas solo rara vez, otras pueden
llegar a afectar al 50 por 100, y aun mas, de los
hijos. Algunas no se producen o se producen
rara vez salvo que se hereden de ambos proge-

nitores. Algunas dejan ilesas una o mas gene-
racion y reaparecen luego. Si se cree que hay
riesgo de que una discapacidad pueda ser de
origen genético y pueda ser transmitida a la
descendencia, habr4d que consultar con un
médico especialista en genética. Son tantas las
variables y es tanto lo que se ha avanzado en
el conocimiento de la genética que no se pue-
de esperar que un médico no especializado en
ella esté en condiciones de darnos un consejo
definitivo.

PROBLEMAS DE PROQREACIC)N
Y DE CONTRACEPCION

23) En los casos de ciertas discapacidades
existen impedimentos muy serios para pro-
crear. Tal es lo que pasa sobre todo en los casos
de lesion de la médula espinal. Puede haber
infertilidad relativa. Por parte del varén puede
ser necesario enriquecer el semen. Por parte de
la mujer cabe incrementar sus probabilidades
de fecundacion vigilando la ovulacion y
haciendo la inseminacion en el momento pre-
ciso. En la mujer el coito puede verse dificulta-
do por espasmo muscular y por falta de lubri-
cacion. En el hombre la dificultad puede residir
en disfuncion erectiva y en falta de eyacula-
cion. En muchos casos las dificultades pueden
llegar a ser obviadas recurriendo a la insemina-
cién artificial con semen del cényuge o con
semen de banco.

24) En general, las personas discapacita-
das utilizan los mismos métodos anticoncep-
tivos que las demas, pero puede haber en
ellas dificultades afiadidas relacionadas con
la lesion que produce la discapacidad que
desaconsejen el uso del diafragma, del DIU y
de la contracepcién hormonal. Mas informa-
cidn sobre procreacion y sobre contracepcion
figura en mi cronica de las jornadas de la Aso-
ciaciéon Aspaym Catalunya de 1993 sobre
Sexualidad y Paternidad en Personas con
lesion medular (2).

CRIANZA DE LOS HINOS

25) Estd ya suficientemente demostrado
gue una madre con severa discapacidad fisica
(en silla de ruedas o ciega, por ejemplo) o con
moderado retraso mental, que cuente con la
ayuda normal de su conyuge o con alguna ayu-
da exterior, es perfectamente capaz de criar a
sus hijos tan bien como cualquiera otra madre



en general. Por supuesto que habra que contar
con un entorno accesible y con un minimo
apoyo humano y econdémico. La maternidad
confiere tal fuerza moral que hace posible ven-
cer obstaculos que otros podrian juzgar insu-
perables. Casi todas estas mujeres llegaron a
ser madres porque, contra todo consejo
«experto», se negaron a abortar. Probablemen-
te todas estan satisfechas de su decision.
Muchas son «reincidentes», incluso varias
veces, y aun algunas son madres solas, por una
razén u otra. Es interesante que ya desde su
primera infancia los hijos se dan cuenta de las
dificultades de sus madres y colaboran activa-
mente con ellas.

26) A pesar de lo dicho mas arriba, las difi-
cultades que encuentran estas mujeres suelen
ser extraordinarias. A pesar de ello dan por bien
empleados sus esfuerzos. La revista estadouni-
dense Sexuality and Disability ha publicado dos
nameros monograficos sobre la mujer (Vol. 11,
n.° 3, y Vol. 14 n.° 3) con relatos de casos escri-
tos en primera persona. En mi crénica de las
jornadas de la Asociacion Aspaym Catalunya
citada mas arriba figura otro relato semejante
extraordinariamente interesante desde varios
puntos de vista.

ASESORAMIENTO PROFESIONAL

27) Hay que distinguir lo que es educacién
sexual y lo que es asesoramiento sexual, aun-
que haya muchos puntos comunes entre las
dos actividades. El asesor o consultor se entre-
vista con la persona (eventualmente también
con su pareja y con otras personas del entor-
no), evaluUa la situacion y hace alguna clase de
recomendacion. El asesor puede actuar perso-
nalmente para resolver algun problema (si esta
dentro de sus competencias profesionales) y
puede también recabar el concurso de otros
profesionales. La figura del asesor sexual esta
todavia poco implantada en nuestro pais, no
existe titulacién con este nhombre pero todos
los que han estudiado en alguna de las varias
escuelas de sexologia estdn capacitados para
serlo.

28) Existen estudios de sexologia que pue-
den ser cursados en varias escuelas privadas
creadas por las asociaciones de sexologia en
Madrid y otras capitales. Los alumnos han de
ser licenciados en Medicina, Psicologia o Peda-
gogia o diplomados en Enfermeria, y los cursos
duran de dos a tres afios. Existe una catedra de
sexologia en la Universidad de Salamanca. Hay

gue decir que los estudios de sexologia son
muy recomendables ya que ayudan mucho a
conocer la propia sexualidad de uno mismo al
mismo tiempo que la sexualidad de los demas,
y a comprender tantas cosas que estan relacio-
nadas con lo sexual. Si no se pueden cursar los
estudios completos existe la posibilidad de asis-
tir a cursillos, seminarios, talleres, etc. Todos los
sexblogos saben que mas importante aun que
tener informacién sexual es tener actitudes
sexuales adecuadas. Las escuelas de sexologia
se esfuerzan por hacer mejorar las actitudes
sexuales de los alumnos.

29) El consultor de sexologia de minusvali-
dos puede ser un experto en temas de rehabili-
tacion (médico, enfermera, etc) que haya segui-
do después una formacion en sexologia; o
puede ser un experto en sexologia (un sexolo-
go) que haya seguido después un aprendizaje
en discapacidades y rehabilitacion. En el curso
internacional de formacion de consejeros
(counselors en inglés) sexdlogos para personas
discapacitadas que seguimos dos espafioles
(Gloria Alvarez y yo) (3), una tercera parte de
los participantes eran especialistas en rehabili-
tacion, otra tercera parte lo eran en sexologia y
el resto lo eran en ambas disciplinas.

30) Lo mas urgente en todos los paises,
incluido Espafia, no es tener expertos especia-
lizados dedicados exclusivamente al asesora-
miento sexual de personas discapacitadas sino
educar en sexologia a todos los profesionales
de la medicina, de la enfermeria y de la reha-
bilitacion para que sean capaces de ayudar a
sus clientes en sus problemas mas frecuentes.
Por lo que respecta a la rehabilitacion, la sexo-
logia debe ocupar en ella el lugar que le
corresponda en cada caso, reconocida como
un componente del proceso rehabilitador: la
«rehabilitacion sexual». Hoy son todavia
muchos los médicos, incluso especialistas en
campos muy relacionados con las funciones
sexuales, que no han recibido ninguna forma-
cion especial en sexologia. Por eso muchas
personas discapacitadas buscan asesoramiento
no directamente de sus médicos sino a traves
de sus asociaciones, que suelen tener listas de
los pocos profesionales y centros que les mere-
cen confianza.

31) Deseo tocar también la cuestion de si la
persona discapacitada no se beneficiaria mas
consultando a un experto que fuera él mismo
una persona discapacitada. Evidentemente éste
tendria mas facilidad que otros para «ver las
cosas desde dentro». Es ésta una linea que con-
vendria seguir. Por otra parte es cierto también



gue muchas personas discapacitadas, al menos
en algunas situaciones, prefieren el consejo de
alguien que se halle fuera de los problemas,
gue vea los problemas desde una distancia, con
objetividad.

32) La educacion sexual en la escuela se va
extendiendo cada vez mas, en general muy
bien aceptada por todos (alumnos, padres, pro-
fesores) pero se vio desde muy pronto que lo
gue mas se necesita no son profesores de edu-
cacion sexual para los alumnos sino profesores
de educacion sexual para los profesores, para
que éstos aprendan a integrar la informacion
sexual y la educacion sexual dentro de sus pro-
pias asignaturas respectivas, con lo que estas
asignaturas quedaran enriquecidas y los mensa-
jes llegaran a los alumnos cada vez en el
momento oportuno.
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DECISION DEL CONSEJO, de 3 de diciembre de 2001,
sobre el Ao Europeo de las personas con discapacidad 2003
(2001/903/CE)

EL CONSEJO DE LA UNION EUROPEA,

Visto el Tratado constitutivo de la Comunidad Euro-
pea, y en particular su articulo 13,

Vista la propuesta de la Comision (1),

Visto el dictamen del Parlamento Europeo (2),

Visto el dictamen del Comité Econémico y Social (3),

Visto el dictamen del Comité de las Regiones (4),

Considerando lo siguiente:

1.

Entre los objetivos de la Comunidad Europea des-
tacan la promocién de un alto nivel de empleo y
de proteccion social y la elevacion del nivel y de
la calidad de vida en los Estados miembros.

. La Carta comunitaria de los derechos sociales

fundamentales de los trabajadores reconoce la
necesidad de adoptar medidas apropiadas para la
integracién social y econémica de las personas
con discapacidad.

. En la Resolucién del Consejo y los Ministros de

Educacion reunidos en Consejo, de 31 de mayo de
1990, relativa a la integracion de los nifios y jéve-
nes minusvalidos en los sistemas educativos ordi-
narios, se pone de relieve que «los Estados miem-
bros han acordado intensificar sus esfuerzos,
cuando sea necesario y en todos los casos apro-
piados, para integrar a los alumnos minusvalidos
de los distintos niveles de ensefianza en el sistema
educativo ordinario, o para alentar dicha integra-
cién».

La Resolucién del Consejo y de los representantes
de los Gobiernos de los Estados miembros reuni-
dos en el seno del Consejo, de 20 de diciembre de
1996, sobre la igualdad de oportunidades de las
personas con minusvalias (5), y la Resolucion del
Consejo, de 17 de junio de 1999, relativa a la
igualdad de oportunidades laborales de las perso-
nas con minusvalias (6), reafirman los derechos
humanos bésicos de las personas con discapaci-
dad en lo relativo a la igualdad de acceso a las
actividades sociales y econémicas.

. En las conclusiones del Consejo Europeo de Lis-

boa, celebrado los dias 23y 24 de marzo de 2000,
se invita a los Estados miembros a estar mas vigi-
lantes para evitar la exclusion social en sus politi-
cas de empleo, educacién, formacién, sanidad y
vivienda y a acometer acciones prioritarias dirigi-

' DO C 240 E de 28.8.2001, p. 160.

2 Dictamen emitido el 15 de noviembre de 2001 (no publica-
do aun en el Diario Oficial).

3 Dictamen emitido el 17 de octubre de 2001 (no publicado
aun en el Diario Oficial).

4 Dictamen emitido el 15 de noviembre de 2001 (no publica-
do aun en el Diario Oficial).

5 DO C 12 de 13.1.1997, p. 1.

6 DO C 186 de 2.7.1999, p. 3.

10.

11.

das a grupos especificos, tales como las personas
con discapacidad.

. La Agenda Social Europea, aprobada en el Conse-

jo Europeo de Niza celebrado los dias 7, 8 y 9 de
diciembre de 2000 (7), declara que la Union Euro-
pea desarrollara, «en particular con ocasién del
Afio Europeo de las personas con discapacidad
(2003), todas las acciones tendentes a garantizar
una mejor integracion de las personas minusvali-
das en todos los &mbitos de la vida social».

. En 2003 se cumplira el décimo aniversario de la

adopcién, por la Asamblea General de las Nacio-
nes Unidas, de las normas uniformes sobre la
igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad, que han permitido alcanzar consi-
derables progresos en la manera de abordar la dis-
capacidad teniendo presentes los principios de los
derechos humanos.

La presente Decision respeta los derechos funda-
mentales y observa los principios reconocidos
especialmente por la Carta de los Derechos Fun-
damentales de la Unidn Europea (8). En particular,
con la presente Decision se pretende fomentar la
aplicacion de los principios de no discriminacion
y de integracion de las personas con discapacidad.

. El Parlamento Europeo, el Comité Econdmico y

Social y el Comité de las Regiones han exhortado
a la Comunidad a que refuerce su contribucion a
los esfuerzos desplegados en los Estados miembros
para promover la igualdad de oportunidades de las
personas con discapacidad, a fin de permitir su
integracion en la sociedad.

El 10 de mayo de 2000 la Comisién adopté una
comunicacién titulada «Hacia una Europa sin
barreras para las personas con discapacidad», en
la que se compromete a poner a punto y a apoyar
una estrategia general e integrada para abordar los
obstaculos sociales, arquitecténicos y de disefio
gue limitan innecesariamente el acceso de las per-
sonas con discapacidad a la actividad econémica
y social. El Parlamento Europeo adopt6 por unani-
midad una resolucién a este mismo respecto.

El marco general en favor de la igualdad de trato
en el empleo y la ocupacion, previsto en la Direc-
tiva 2000/78/CE (9), y el programa de accion
comunitario para luchar contra la discriminacion
destinado a apoyar y completar las medidas legis-
lativas adoptadas a escala comunitaria y nacional,
establecido por la Decisién 2000/750/CE (10), tie-
nen como objetivo modificar las practicas y las

7 DO C 157 de 30.5.2001, p. 4.

8 DO C 364 de 18.12.2000, p. 1.
9 DO L 303 de 2.12.2000, p. 16.
10 DO L 303 de 2.12.2000, p. 23.



12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

actitudes mediante la movilizacion de las partes
implicadas y la promocion de intercambios de
informacién y de buenas préacticas.

Dado que la exclusién del mercado laboral de las
personas con discapacidad esta inextricablemente
vinculada a la presencia de obstaculos comporta-
mentales y a la falta de informacién sobre la dis-
capacidad, es necesario sensibilizar a la sociedad
sobre los derechos, las necesidades y las posibili-
dades de las personas con discapacidad y conven-
cer a las diferentes partes implicadas para que
aunen esfuerzos para facilitar y promover los inter-
cambios de informacion y de buenas practicas.
Esta labor de sensibilizacién debe basarse funda-
mentalmente en una accion eficaz a escala de los
Estados miembros, que debe completarse median-
te esfuerzos concertados a escala europea; el Afio
Europeo podria servir de catalizador para mentali-
zar al publico e imprimir un impulso a dicha
accion.

Es preciso garantizar la coherencia y la comple-
mentariedad con otras acciones comunitarias,
especialmente en el ambito de la lucha contra la
discriminacion y la exclusion social y de la pro-
mocion de los derechos humanos, la educacion, la
formacion y la igualdad entre hombres y mujeres.
En la Declaracion comuan de 20 de julio de 2000
se establece que la autoridad presupuestaria debe-
ra emitir un dictamen acerca de si las nuevas pro-
puestas que tengan repercusiones presupuestarias
son compatibles con el marco financiero, sin que
se produzca una reduccion de las politicas exis-
tentes.

El Acuerdo sobre el Espacio Econdmico Europeo
(Acuerdo EEE) prevé una cooperacion mas estre-
cha en el &mbito social entre la Comunidad Euro-
pea y sus Estados miembros, por una parte, y los
paises de la Asociacién Europea de Libre Comer-
cio que participan en el Espacio Econémico Euro-
peo (AELC/EEE), por otra. Convendria prever, por
una parte, la participacién de los paises candida-
tos de Europa Central y Oriental, de conformidad
con las condiciones establecidas en los acuerdos
europeos, en sus protocolos adicionales y en las
decisiones de los consejos de asociacion respecti-
vos, asi como, por otra parte, de Chipre, Malta y
Turquia sobre la base de créditos suplementarios
de conformidad con las modalidades que se con-
vengan con esos paises.

Con arreglo al punto 34 del Acuerdo interinstitu-
cional de 6 de mayo de 1999 entre el Parlamento
Europeo, el Consejo y la Comision sobre la disci-
plina presupuestaria y la mejora del procedimien-
to presupuestario (11), en la presente Decision se
introduce un importe de referencia financiera, sin
que ello afecte a la competencia de la autoridad
presupuestaria definida por el Tratado.

Dado que los objetivos de la accion pretendida,
tendentes a sensibilizar a la opinién puablica euro-
pea de los derechos de las personas con discapa-
cidad, no pueden ser alcanzados de manera sufi-
ciente por los Estados miembros vy, por
consiguiente, debido, entre otras razones, a la
necesidad de asociaciones multilaterales, el inter-

% DO C 172 de 18.6.1999, p. 1.

19.

cambio transnacional de informacion y la difusion
a escala comunitaria de buenas practicas, pueden
lograrse mejor a nivel comunitario, la Comunidad
puede adoptar medidas, de acuerdo con el princi-
pio de subsidiariedad consagrado en el articulo 5
del Tratado. De conformidad con el principio de
proporcionalidad enunciado en dicho articulo, la
presente Decisién no excede de lo necesario para
alcanzar dichos objetivos.

Las medidas necesarias para la ejecucion de la
presente Decision deben aprobarse con arreglo a
la Decision 1999/468/CE del Consejo, de 28 de
junio de 1999, por la que se establecen los proce-
dimientos para el ejercicio de las competencias de
ejecucion atribuidas a la Comision (12).

DECIDE:

Articulo 1. Establecimiento del Afio Europeo de las
personas con discapacidad

El

afio 2003 se declara como «Afio Europeo de las

personas con discapacidad».

Articulo 2. Objetivos

Los objetivos del Afio Europeo de las personas con
discapacidad son los siguientes:

a)

o
=

12

la sensibilizacién sobre el derecho de las personas
con discapacidad a verse protegidas frente a la dis-
criminacion y a disfrutar plena y equitativamente
de sus derechos;

fomentar la reflexién y el debate sobre las medi-
das necesarias para promover la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad
en Europa,;

promover el intercambio de experiencias sobre
buenas practicas y estrategias de probada eficacia
a escala local nacional y europea;

reforzar la cooperacion entre todas las partes
implicadas en particular los gobiernos, los interlo-
cutores sociales, las ONG, los servicios sociales, el
sector privado, las asociaciones, el sector del
voluntariado, las personas con discapacidad y sus
familias;

mejorar la comunicacion sobre la discapacidad y
promover una imagen positiva de las personas con
discapacidad;

la sensibilizacion sobre la heterogeneidad de las
formas de discapacidad y sus multiples manifesta-
ciones;

la sensibilizacion sobre las multiples formas de
discriminacion a las que se enfrentan las personas
con discapacidad;

dedicar especial atencién a la sensibilizacién sobre
el derecho de los nifios y jévenes con discapacidad
a la igualdad de ensefianza, de manera que se
favorezca y apoye su plena integracion en la socie-
dad y se fomente el desarrollo de una cooperacion
europea entre los profesionales de la ensefianza de
los nifios y jovenes con discapacidad, a fin de

DO L 184 de 17.7.1999, p. 23.



mejorar la integracion de los alumnos y estudiantes
con necesidades especificas en los centros ordina-
rios o especializados, asi como en los programas
de intercambio nacionales y europeos.

Articulo 3. Contenido de las medidas

1. Las medidas que se adopten para alcanzar los
objetivos contemplados en el articulo 2 podran
incluir la realizacion de las siguientes actividades,
o el apoyo a las mismas:

a) la organizacion de reuniones y actos;

b) la puesta en marcha de campafias de informa-
cién y promocién en el conjunto de los Estados
miembros de la Union Europea;

c) la cooperacion con los medios de comunica-
cion;

d) la realizacién de encuestas y estudios de &mbi-
to comunitario.

2. Las medidas mencionadas en el apartado 1 se
detallan en el anexo.

Articulo 4. Ejecucion a escala comunitaria

La Comisidn velara por la ejecucion de las acciones
comunitarias contempladas en la presente Decision de
conformidad con el anexo.

La Comisién mantendra periédicamente cambios de
impresiones con los representantes de las personas con
discapacidad a escala comunitaria sobre la concepcion,
la puesta en practica y el seguimiento del Afio Europeo
de las personas con discapacidad. Con este fin, la Comi-
sibn pondrd a disposicién de estos representantes la
informacion pertinente y comunicara su opinion al
Comité establecido por el apartado 1 del articulo 6.

Articulo 5. Cooperacion y aplicacion a escala nacional

1. Cada Estado miembro sera responsable de la coor-
dinacion y la aplicacion a escala nacional de las medidas
previstas en la presente Decision, incluida la seleccion
de proyectos con arreglo a la parte B del anexo.

A tal efecto, cada Estado miembro creard o designara
un organismo nacional de coordinacién o un organismo
equivalente, que se encargara de organizar la participa-
cién de este Estado miembro en el Afio Europeo de las
personas con discapacidad. Dicho organismo debera ser
representativo de las diversas organizaciones que se
expresan en nombre de las personas con discapacidad y
de las demas partes que actlan en ese sector.

2. Las medidas necesarias para determinar las sub-
venciones globales que se concederan a los Estados
miembros para apoyar acciones a escala nacional regio-
nal y local se adoptaran con arreglo al procedimiento
contemplado en el apartado 2 del articulo 6. Sélo se con-
cederan subvenciones globales a organismos de derecho
publico u organismos que realizan una mision de servi-
cio publico garantizada por los Estados miembros.

3. El procedimiento para la utilizacion de las subven-
ciones globales sera objeto de un acuerdo entre la Comi-
sion y el Estado miembro de que se trate.

De conformidad con el Reglamento financiero, de 21
de diciembre de 1977, aplicable al presupuesto general
de las Comunidades Europeas (13), en este procedimien-
to se detallaran en particular:

a) las medidas que vayan a aplicarse;

b) los criterios de seleccion de los beneficiarios;

c) las condiciones y los porcentajes de ayuda;

d) las disposiciones relativas a la supervision, la eva-
luacién y la garantia del control financiero de la
subvencién global.

Articulo 6. Comité

1. La Comisién estara asistida por un Comité (en lo
sucesivo denominado «Comité»).

2. En los casos en que se haga referencia al presente
apartado, seran de aplicacién los articulos 3y 7 de la
Decision 1999/468/CE.

3. El Comité aprobara su Reglamento interno.

Articulo 7. Disposiciones financieras

1. Las medidas de &mbito comunitario descritas en la
parte A del anexo podrén ser subvencionadas hasta
un 80% o dar lugar a un contrato publico financiado
con cargo al presupuesto general de las Comunidades
Europeas.

2. Las medidas de ambito local, regional o nacional,
en su caso con una dimensidn transnacional, descritas en
la parte B del Anexo, podran ser cofinanciadas con car-
go al presupuesto general de las Comunidades Europeas
hasta un maximo del 50% de su coste total.

Articulo 8. Procedimiento de presentacién y de seleccion
de las solicitudes

1. Las decisiones relativas a la financiacién y la
cofinanciacion de las medidas a las que se refiere el
apartado 1 del articulo 7 se adoptaran con arreglo al
procedimiento contemplado en el apartado 2 del arti-
culo 6. La Comision velard por una distribucion equi-
librada entre los distintos &mbitos de actividad perti-
nentes.

2. Las solicitudes de ayuda financiera para las medi-
das a las que se refiere el apartado 2 del articulo 7 se pre-
sentaran a los Estados miembros. Sobre la base del dicta-
men de los organismos nacionales de coordinacion, los
Estados miembros seleccionaran a los beneficiarios y dis-
tribuiran la ayuda financiera de conformidad con el apar-
tado 3 del articulo 5.

Articulo 9. Coherencia y complementariedad

La Comision, en cooperacion con los Estados miem-
bros, velara para garantizar la coherencia entre las medi-
das previstas en la presente Decision y otras acciones e
iniciativas comunitarias.

13 DO L 356 de 31.12.1977, p. 1; Reglamento cuya Ultima
modificacion la constituye el Reglamento (CE) n° 762/2001 (DC) L
111 de 20.4.2001, p. 1).



La Comision velara también por que se adopten las
medidas adecuadas para que las personas con discapaci-
dad puedan participar en pie de igualdad en los progra-
mas e iniciativas comunitarios.

La Comisidn garantizara la complementariedad 6pti-
ma entre el Aflo Europeo de las personas con discapaci-
dad y otras iniciativas y recursos regionales, nacionales y
comunitarios existentes, siempre que éstos puedan con-
tribuir al logro de los objetivos del Afio Europeo de las
personas con discapacidad.

Articulo 10. Participacion de los paises AELC/EEE, los
paises asociados de Europa Central y Oriental, Chipre,
Malta y Turquia

El Aflo Europeo de las personas con discapacidad
estara abierta la participacion de los paises siguientes:

a) los paises AELC/EEE, de conformidad con las con-
diciones fijadas en el Acuerdo EEE;

b) los paises candidatos de Europa Central y Oriental
(PECO) de conformidad con las condiciones fija-
das en los Acuerdos europeos, en sus protocolos
adicionales y en las decisiones de los Consejos de
Asociacidn respectivos;

¢) Chipre, Malta y Turquia, cuya participacién se
financiard mediante créditos suplementarios con
arreglo a los procedimientos que se convengan
con esos paises.

Articulo 11. Presupuesto

1. El importe de referencia financiera para la ejecu-
cion de la presente Decision es de 12 millones de euros.
2. La autoridad presupuestaria autorizara los créditos
anuales, dentro del limite de las perspectivas financieras.

3. Las acciones destinadas a preparar la puesta en
marcha del Afio Europeo de las personas con discapa-
cidad podran financiarse a partir del 1 de enero de
2002.

Articulo 12. Cooperacion internacional

En el marco de la presente Decisién, la Comision
podra cooperar con las organizaciones internacionales
pertinentes.

Articulo 13. Seguimiento y evaluacion

La Comision presentara al Parlamento Europeo, al
Consejo, al Comité Econémico y Social y al Comité de
las Regiones, a mas tardar el 31 de diciembre de 2004,
un informe sobre la puesta en préctica, los resultados y la
evaluacion general de las medidas previstas en la pre-
sente Decision, que incluira la evaluacion de los efectos
futuros de dichas medidas. La Comision velara por que
dicho informe se elabore en formatos accesibles a las
personas con discapacidad.

Articulo 14. Entrada en vigor

La presente Decision se publicara en el Diario Oficial
de las Comunidades Europeas.

La presente Decision surtira efecto el dia de su publi-
cacion.

Hecho en Bruselas, el 3 de diciembre de 2001.

Por el Consejo
El Presidente

F. VANDENBROUCKE




ANEXO

NATURALEZA DE LAS MEDIDAS A LAS QUE SE REFIERE EL ARTICULO 3

A. Acciones de ambito comunitario
1. Reuniones y actos:

a) organizacion de reuniones a escala comunita-
ria;

b) organizacion de actos de sensibilizacion sobre
los derechos de las personas con discapacidad,
incluidas las conferencias de apertura y clausu-
ra del Ao Europeo de las personas con disca-
pacidad.

2. Campafias de informaciéon y promocion, que
incluiran:

a) la creacion de un logotipo y de mensajes publi-
citarios para el Afo Europeo de las personas
con discapacidad, que se emplearan en todas
las actividades relacionadas con el mismo;

b) una campafia de informacién de ambito comu-
nitario;

¢) la produccién de instrumentos y soportes acce-
sibles para las personas con discapacidad en
toda la Comunidad;

d) iniciativas pertinentes de las ONG europeas
gue trabajan en el ambito de las personas con
discapacidad dirigidas a difundir informacion
sobre el Afio Europeo, adaptadas en particular
a las necesidades de las personas con discapa-
cidades especificas o multiples o de las perso-
nas con discapacidad que se enfrentan a malti-
ples formas de discriminacion;

e) la organizacion de competiciones europeas
gue resalten los logros y las experiencias en
temas relacionados con el Afio Europeo de las
personas con discapacidad.

La Comision velara por que las organizaciones de per-
sonas con discapacidad participen en la elaboracion de
los mensajes e imagenes desarrollados en la campafia
informativa.

3. Otras acciones:

Cooperacion con los medios de comunicacion para la
difusion de informacién sobre el Afio Europeo de las per-
sonas con discapacidad, para el empleo de nuevas vias
gue hagan posible un acceso mas facil a dicha informa-
cién (como subtitulos para las personas con discapacidad
acustica y descripcién de imagenes para las personas con
discapacidad visual) y, si es posible, a otros programas, y
para mejorar la comunicacion relativa a las personas con
discapacidad,;

Encuestas y estudios de &mbito comunitario, incluida
una serie de preguntas que se incluiran en una encuesta
Eurobarémetro a fin de evaluar la incidencia del Afio
Europeo de las personas con discapacidad, y un informe
de evaluacién sobre la eficacia e incidencia de dicho
Afio. En dicho estudio se evaluaran también los esfuerzos
realizados para integrar a estas personas en la Comuni-
dad, en particular mediante programas tendentes a
fomentar un modo de vida auténomo.

4. La financiacién de estas acciones podra realizarse
mediante:

— la compra directa de bienes y servicios, especial-
mente en el campo de la comunicacion, a través
de concursos abiertos y/o restringidos;

— la contratacion directa de servicios de asesora-
miento a través de concursos abiertos y/o restrin-
gidos;

— la concesion de subvenciones para cubrir los gas-
tos de actos especiales de ambito europeo desti-
nados a resaltar el Aflo Europeo de las personas
con discapacidad y a sensibilizar a la opinion
publica al respecto; esta financiacion no excedera
del 80%.

B. Acciones de ambito nacional

Las acciones de ambito local, regional, nacional o
transnacional podran optar a una financiacion con cargo
al presupuesto comunitario, hasta un maximo del 50%
de su coste, en funcion de la naturaleza y el contenido de
la propuesta. Entre esas acciones, puede haber, en parti-
cular:

1) actos relacionados con los objetivos del Afio Euro-
peo de las personas con discapacidad, en particu-
lar un acto de apertura;

2) campafias de informacion y medidas destinadas a
difundir ejemplos de buenas practicas distintas de
las descritas en el punto 2 de la parte A del pre-
sente anexo;

3) la organizacion de competiciones y la concesion
de premios;

4) la realizacion de encuestas y estudios distintos de
los mencionados en el punto 3 de la parte A.

C. Acciones que no podran optar a ayudas financieras
con cargo al presupuesto comunitario

La Comunidad ofrecerd su apoyo moral, incluida la
autorizacion escrita para emplear el logotipo y otros
materiales relacionados con el Afio Europeo de las per-
sonas con discapacidad, a aquellas iniciativas de orga-
nismos publicos o privados que puedan demostrar, de
modo satisfactorio para la Comision, que las iniciativas
en cuestién se han emprendido o se emprenderan a lo
largo del afio 2003 y pueden contribuir a la consecucion
de uno o varios de los objetivos de dicho Afo.

Para poner en préctica la presente Decision, la Comi-
sién podra recurrir a asistencia técnica o administrativa,
en beneficio mutuo de la Comisién y de los beneficiarios,
en relacién con las medidas de determinacion, prepara-
cion, gestion, seguimiento, auditoria y supervisién de las
medidas mencionadas en el articulo 3.

La Comisién podra asimismo realizar estudios, orga-
nizar encuentros de expertos y emprender actividades de
informacién y publicacion relacionadas directamente
con el objetivo de la presente Decision.



ORDEN ECD/235/2002, de 7 de febrero, por la que se
constituye el Foro para la Atencion Educativa a Personas con
Discapacidad y se establecen sus competencias, estructura y

regimen de funcionamiento
(BOE 12-2-2002)

La escolarizacion y atencidn al alumnado con nece-
sidades educativas especiales asociadas a discapaci-
dad, que constituye uno de los ejes fundamentales den-
tro de la politica educativa del Ministerio de
Educacién, Cultura y Deporte, aconseja el estableci-
miento de un cauce para la consulta y el didlogo entre
la Administracion Educativa y las Organizaciones No
Gubernamentales, de ambito estatal, que representan a
los discapacitados espafioles en las materias que les
son propias.

El futuro personal, laboral y social de las personas con
discapacidad estd determinado por la educacién que,
basada en los principios de integracién, individualizacion
y normalizacién, orientada al maximo aprovechamiento
de sus capacidades y potencialidades y mediante las ayu-
das y medios necesarios, se convierte en un instrumento
favorecedor de su desarrollo y de su plena integracion.

Con fecha 10 de febrero de 2000, el excelentisimo
sefior Ministro de Educacion y Cultura y el Comité Espafiol
de Representantes de Minusvalidos acuerdan suscribir un
Protocolo de Colaboracion en virtud del cual se iniciaran
los trdmites administrativos pertinentes para la constitu-
cién de un Foro entre el Ministerio de Educacion y Cultu-
ray el Comité Espafiol de Representantes de Minusvalidos.

En cumplimiento de lo anteriormente acordado y pre-
via aprobacién del Ministro de Administraciones Publi-
cas, de acuerdo con lo previsto en el articulo 67.4 de la
Ley 6/1997, de 14 de abril, he dispuesto:

Primero. Constitucion del Foro.—Se constituye el Foro
para la Atencion Educativa a Personas con Discapacidad,
con la finalidad de propiciar, mediante este cauce de
consulta y didlogo, la incorporacién de iniciativas que
mejoren los planteamientos educativos en la atencion al
alumnado con necesidades educativas especiales asocia-
das a discapacidad, la planificacién de las respuestas mas
adecuadas a las necesidades reales de este alumnado y el
aprovechamiento 6ptimo de los recursos.

Segundo. Reglamento del Foro.-Las competencias,
estructura y régimen de funcionamiento del Foro para la
Atencion Educativa a Personas con Discapacidad se ade-
cuaran al Reglamento cuyo texto se inserta a continuacion.

Tercero. No incremento de gasto publico.—El funcio-
namiento del Foro para la Atencién Educativa a Personas
con Discapacidad no implicard incremento del gasto
publico.

Cuarto. Entrada en vigor.—La presente Orden entrara
en vigor el dia siguiente al de su publicacion en el «Bole-
tin Oficial del Estado».

Madrid, 7 de febrero de 2002.

DEL CASTILLO VERA

Excmo. Sr. Secretario de Estado de Educacién y Uni-
versidades e 1lmos. Sres. Secretaria general de Educacion
y Formacion Profesional y Directores generales de Edu-
cacioén, Formacion Profesional e Innovacién Educativa y
de Cooperacién Territorial y Alta Inspeccion.

REGLAMENTO DEL FORO PARA LA ATENCION
EDUCATIVA A PERSONAS CON DISCAPACIDAD

SECCION PRIMERA. NATURALEZA, OBJETO,
FUNCIONES Y COMPOSICION DEL FORO

Articulo 1. Naturaleza y objeto.

1.1. El Foro para la Atencion Educativa a Personas
con Discapacidad es un organo colegiado, de caracter
consultivo, adscrito al Ministerio de Educacién, Culturay
Deporte a través de la Secretaria General de Educacion y
Formacidn Profesional.

1.2. El Foro asumird el acuerdo suscrito en el marco
del Protocolo de Colaboracién entre el Ministerio de Edu-
cacion y Cultura y el Comité Espafiol de Representantes
de Minusvalidos, firmado en Madrid el 10 de febrero de
2000, y ejecutara, con caracter prioritario, lo contenido
en la clausula cuarta del mencionado Protocolo.

Articulo 2. Funciones.
2.1. El Foro tendra las funciones siguientes:

a) Facilitar la comunicacion, el intercambio de opi-
niones e informacién entre el colectivo que repre-
senta el Comité Espafiol de Representantes de
Minusvalidos y el Ministerio de Educacion, Cultu-
ra 'y Deporte.

b) Recibir informacion sobre programas y actividades
gue lleven a cabo las distintas Administraciones
Publicas en materia de atencién a las personas con
discapacidad.

¢) Formular propuestas y recomendaciones tendentes
a promover la integracion educativa y social del
alumnado con necesidades educativas especiales
asociadas a discapacidad.

d) Recabar y canalizar las propuestas de las organi-
zaciones sociales cuya actividad tenga relacion
con el alumnado con necesidades educativas
especiales asociadas a discapacidad, con vistas a
facilitar su integracion educativa y social.

e) Promover estudios e iniciativas sobre proyectos
relacionados con la integracion educativa y social



del alumnado con necesidades educativas espe-
ciales asociadas a discapacidad.

f) Mantener contactos con otros drganos analogos de
ambito internacional, autonémico y local

g) Efectuar el seguimiento de la integracion educati-
va y social del alumnado con necesidades educa-
tivas especiales asociadas a discapacidad y cola-
borar en la mejora de los mecanismos de apoyo
necesarios para su plena integracion en los distin-
tos niveles educativos.

h) Decidir sobre las iniciativas y actividades del Foro
gue deben ser difundidas y la forma en que debe
hacerse.

2.2. Las propuestas, acuerdos o recomendaciones del
Foro que se eleven al Gobierno, se canalizaran a través de la
Secretaria General de Educacién y Formacién Profesional.

2.3. Cuando estas propuestas afecten a la integracion
educativa y social del alumnado con necesidades educa-
tivas especiales asociadas a discapacidad, en las disposi-
ciones normativas del Ministerio de Educacion, Culturay
Deporte, asi como en los planes y programas de ambito
estatal, sera consultado el Foro.

Articulo 3. Ejercicio de las funciones.

Las funciones del Foro se ejerceran mediante la emision
de informes, propuestas, recomendaciones y acuerdos.

El Foro elaborar4 anualmente un informe sobre los
trabajos desarrollados y sobre la situacién del alumnado
con discapacidad.

Articulo 4. Composicidn.

El Foro para la Atencién Educativa a Personas con
Discapacidad estara constituido por los siguientes miem-
bros: Un Presidente, catorce Vocales, dos de los cuales
ejerceran de Vicepresidentes, y un Secretario.

SECCION SEGUNDA. DEL PRESIDENTE DEL FORO
Articulo 5. Nombramiento.

La Presidencia del Foro serd ostentada por un repre-
sentante del Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte
con rango de Director general que sera designado por la
Secretaria General de Educacion y Formacion Profesional.

Articulo 6. Funciones.

Corresponde al Presidente del Foro:

a) Ostentar la representacion del Foro.

b) Ejercer la direccion del Foro.

c) Convocar las sesiones del Pleno, presidirlas y
moderar el desarrollo de los debates.

d) Formular el orden del dia de las reuniones, teniendo
en cuenta, en su caso, las peticiones de los Vocales
del Foro, presentadas con la suficiente antelacion.

e) Dirimir con su voto las votaciones en caso de
empate.

f) Visar las actas y las certificaciones de los acuerdos
del Foro.

g) Todas aquellas otras funciones que sean intrin-
secas a su condicion de Presidente del Foro.

Articulo 7. Suplencia.

En caso de vacante, ausencia o enfermedad del Presi-
dente, la sustitucion corresponderd, en primer lugar, al
Vicepresidente Primero; en ausencia de éste, al Vicepre-
sidente Segundo y en ausencia de ambos, al representan-
te del Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte que
elijan los Vocales.

SECCION TERCERA. DE LOS VICEPRESIDENTES
Articulo 8. Eleccion y designacion.

Sera Vicepresidente Primero del Foro un representan-
te del Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte con
rango de Subdirector general designado por la Secretaria
General de Educacion y Formacion Profesional, y Vice-
presidente Segundo un representante elegido de entre los
Vocales pertenecientes al Comité Espafiol de Represen-
tantes de Minusvalidos.

Articulo 9. Funciones.
Corresponde a los Vicepresidentes:

a) Sustituir, por su orden, al Presidente en los casos
de vacante, ausencia o enfermedad, ejerciendo las
funciones que a éste le estan atribuidas.

b) Ejercer las funciones intrinsecas a su condicion de
Vicepresidente y miembro del Foro, con derecho a
voto.

c) Cuantas otras funciones le sean delegadas por el
Presidente.

La funcion de Vicepresidente no sera delegable.

SECCION CUARTA. DEL SECRETARIO DEL FORO
Articulo 10. Designacion.

Sera Secretario del Foro para la Atencidon Educativa a
Personas con Discapacidad un funcionario de la Direc-
cién General cuyo titular ejerza la presidencia del Foro,
con voz y sin voto.

Articulo 11. Funciones.

Corresponde al Secretario del Foro:

a) Canalizar las relaciones del Foro con la Admi-
nistracion del Estado, Comunidades Auténomas,
Entidades Locales y demas Organismos y Entes
Pablicos o Privados que pudieran tener relacion
con la politica de atencién a las personas con dis-
capacidad.

b) Recibir las comunicaciones que los Vocales del
Foro eleven al mismo, asi como cuantas notifica-
ciones, acuses de recibo, excusas de asistencia,
peticiones de datos, rectificaciones o cualquiera
otra clase de escritos que se remitan al Foro.



c¢) Facilitar, por medio de los servicios correspon-
dientes, a los Vocales la informacion y asistencia
técnica que sean necesarias para el ejercicio de las
funciones encomendadas a los mismos.

d) Autorizar las actas de las sesiones del Foro y emi-
tir las correspondientes certificaciones.

e) Asistir a las sesiones del Pleno.

f) Cualquier otra funcién que le fuera encomendada
por el Foro.

g) Asistir al Presidente en todo lo que demande del
mismo.

SECCION QUINTA. DE LOS VOCALES DEL FORO
Articulo 12. Composicion.
El Foro estara integrado por los Vocales siguientes:

a) Siete representantes del Ministerio de Educa-
cion, Cultura y Deporte, uno de los cuales sera
Vicepresidente Primero, designados por la Secre-
taria General de Educaciéon y Formacion Profe-
sional.

b) Siete representantes del Comité Espafiol de Repre-
sentantes de Minusvalidos, uno de los cuales sera
Vicepresidente Segundo.

Articulo 13. Funciones.
Corresponde a los Vocales del Foro:

a) Participar en los debates, efectuar propuestas y
plantear mociones.

b) Participar en las Comisiones que se constituyan.

c) Ejercer su derecho al voto, pudiendo hacer constar
en el acta su abstencién o voto particular.

d) El derecho a la informacion necesaria para cum-
plir debidamente las funciones asignadas al
Foro. A tal efecto, deberan formular por escrito
la peticion correspondiente dirigida al Secretario
del Foro.

e) Formular ruegos y preguntas.

Cuantas otras funciones sean intrinsecas a la con-

dicion de Vocal.
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Articulo 14. Suplencia.

Cada uno de los vocales podra contar con un suplen-
te, designado de forma idéntica al titular y con un ade-
cuado nivel de representacion. La persona suplente sus-
tituird a la titular en las reuniones del Foro a las que, por
motivos justificados, no pueda asistir.

Articulo 15. Duracién del mandato.

La duracion del mandato de los Vocales sera de cua-
tro afios.

Articulo 16. Pérdida de la condicion de Vocal.

Los Vocales perderan su condicion de tales por las
causas siguientes:

a) Expiracion del mandato.

b) Disolucién o incapacidad legal de la Entidad a la
que represente.

¢) Renuncia, aceptada por quien los hubiera designa-
do, que debera ser comunicada al Secretario del
Foro.

d) Inasistencia injustificada a tres Plenos consecuti-
VOs 0 cinco alternos.

e) Estimar el Ministerio de Educacidn, Cultura y
Deporte o el Comité Espafiol de Representantes de
Minusvalidos que algin Vocal no los representa,
en cuyo caso, la Institucién afectada nombrara a
otro Vocal en su lugar.

Articulo 17. Observadores e invitados.

Para el cumplimiento de los objetivos del Foro y con
el fin de que queden representadas determinadas com-
petencias no especificas, ambitos no representados o
cualquier otra circunstancia que lo hiciera conveniente,
al mismo se podran incorporar en calidad de observado-
res con voz, pero sin voto, aquellos que en cada momen-
to se estime oportuno.

Los Organismos Internacionales interesados en parti-
cipar podran hacerlo con voz, pero sin voto, en calidad
de invitados permanentes.

SECCION SEXTA FUNCIONAMIENTO DEL FORO.
DEL PLENO

Articulo 18. Reuniones del Foro.

El Foro funcionara en Pleno y en Comisiones.

Articulo 19. Convocatoria del Pleno.

El Foro para la Atencion Educativa a Personas con Dis-
capacidad celebrard, al menos, dos sesiones ordinarias al
afio, cuya convocatoria sera acordada por el Presidente.
Este podra acordar asimismo, cuando lo estime justificado
y lo solicite en la primera sesiéon anual un tercio y en la
segunda y sucesivas la mayoria de los miembros del Foro,
la convocatoria de sesiones extraordinarias.

El Pleno del Foro podréa constituir Comisiones y Gru-
pos de Trabajo a los que podrd convocar a expertos
seleccionados por razén de la materia.

Las convocatorias ordinarias del Foro se efectuaran
con la debida antelacion y, al menos, quince dias antes
de la fecha de la reunién. Para las convocatorias extraor-
dinarias podré reducirse el plazo. En todo caso, deberan
realizarse ocho dias antes de la reunién.

Las convocatorias deberan indicar dia, hora y lugar de
la reunién a celebrar, asi como el orden del dia propues-
to e incluir, en su caso, la documentacién adecuada para
su estudio previo.

En la primera convocatoria se anunciard también la
segunda.

Articulo 20. Constitucién del Pleno.

El Pleno del Foro se entendera validamente constitui-
do en primera convocatoria cuando concurran, al
menos, la mayoria de sus componentes.



En segunda convocatoria, sera suficiente la asistencia
de la tercera parte de sus miembros.

Articulo 21. Formalizacion de acuerdos del Pleno.

S6lo se podran adoptar acuerdos sobre puntos que
figuren incluidos en el orden del dia salvo que, estando
validamente constituido, se acuerde por mayoria de los
presentes su inclusion en el mismo.

Para la adopcién de acuerdos se requerira la mayoria
de los asistentes y el Presidente dirimira los empates con
su voto de calidad.

El voto serd individual y secreto, salvo que exista una-
nimidad entre los Vocales sobre otra forma de votacion.

Los Vocales podran hacer constar en acta su voto con-
trario al acuerdo adoptado o su abstencion y los motivos
que lo justifiquen.

Las actas seran redactadas por el Secretario, con el
visto bueno del Presidente, y se aprobaran en la siguien-
te sesidon, acompafandose el correspondiente borrador
de acta a la convocatoria.

SECCION SEPTIMA. FUNCIONAMIENTO DEL FORO.
DE LAS COMISIONES

Articulo 22. Comisiones.

El Pleno constituira las Comisiones que estime nece-
sarias para el examen de las materias objeto de su com-
petencia.

Articulo 23. Composicion de las Comisiones.

Las Comisiones, en las que habra representacién tan-
to del Ministerio de Educacién Cultura y Deporte como
del Comité Espafiol de Representantes de Minusvalidos,
estardn compuestas por los miembros sefialados a conti-
nuacién, aunque podran ser invitados a participar en las
mismas expertos a titulo individual, por razén de la
materia:

a) Presidente, elegido por mayoria entre los miem-
bros de la Comision.

b) Secretario, elegido por mayoria entre los miem-
bros de la Comisién.
¢) Vocales.

Articulo 24. Funcionamiento de las Comisiones.

Las Comisiones elaboraran propuestas o recomenda-
ciones que, para su aprobacién, deberan ser sometidas al
Pleno.

Los Vocales que se hayan inscrito en varias Comisio-
nes deberan optar por participar s6lo en una de ellas, en
el caso de que se celebren simultaneamente.

Estas Comisiones se reuniran, al menos, una vez por
trimestre, sin perjuicio de que puedan convocarse cuan-
tas veces lo estimen conveniente, en funcion de las nece-
sidades que surjan en el proceso de estudio de las mate-
rias de su competencia.

Articulo 25. Grupos de Trabajo.

Eventualmente podran constituirse Grupos de Trabajo
de duracion determinada y para el estudio de alguna
materia concreta.

Las Comisiones a que se refiere el articulo 22, dis-
pondrén los Grupos de Trabajo que consideren oportuno
establecer, en funciéon de las materias concretas que
estén siendo objeto de estudio en ese momento, sin per-
juicio de las competencias del Pleno.

Disposicidn final primera.

La modificacion o derogacion del Reglamento requerira
la previa conformidad del Foro, mediante informe precepti-
vo aprobado por dos tercios de los miembros del mismo.

Disposicion final segunda.

Cuando falten seis meses para la finalizacion del
mandato de los Vocales, la Secretaria del Foro comenza-
ra los tramites para la seleccién de los nuevos Vocales
gue se designaran inmediatamente después de la sesion
de disolucién del anterior mandato.



RESOLUCION DEL CONSEJO, de 25 de marzo de 2002,
sobre el plan de accion e-Europa 2002: accesibilidad de los
sitios web publicos y su contenido

(2002/C 86/02)

EL CONSEJO DE LA UNION EUROPEA,

Visto el plan de accion e-Europa 2002, adoptado por
el Consejo Europeo de Santa Maria da Feira de junio de
2000 para que todos los ciudadanos participen en las
posibilidades que ofrece la sociedad de la informacion,

Considerando lo siguiente:

1. La Comisién, en su Comunicacion de 25 de sep-
tiembre de 2001, se centra en uno de los objeti-
vos especificos del plan de accién e-Europa
2002: mejorar el acceso a la red de los 37 millo-
nes de personas con discapacidad existentes en
Europa y del creciente nimero de personas de
edad, que pueden verse imposibilitadas de acce-
der a la informacién y los servicios que ofrecen
los nuevos medios de comunicacion.

2. La iniciativa de accesibilidad a la red del World
Wide Web Consortium ha desarrollado una serie
de pautas y orientaciones, entre ellas unas pau-
tas de accesibilidad del contenido en la red (1)
(en adelante denominadas «las pautas») que
constituyen de hecho una norma mundialmente
reconocida para la creacion de sitos web acce-
sibles.

3. La citada comunicacion de la Comision establece,
entre otras, las conclusiones siguientes:

— las administraciones publicas nacionales
deberian procurar en todo momento mejorar
la accesibilidad de sus paginas web y buscar
mejores formas de ofrecer los contenidos y
los servicios, de acuerdo con la evolucién de
las nuevas tecnologias y la aparicion de nue-
vas versiones de las pautas,

— el sitio web e-Europa presentara los avances en
la adopcion y puesta en practica de tales pau-
tas por parte de las instituciones europeas y los
Estados miembros,

— las instituciones europeas y los Estados miem-
bros deberan fomentar medidas de sensibiliza-
cién, divulgacion, educacién y, en especial,
formacion en el terreno de la accesibilidad,

— en el marco del plan de accion e-Europa, los
Estados miembros deberan fomentar el cumpli-
miento de las pautas, no sélo en los sitios web
publicos de caracter nacional, sino también en
los locales y regionales,

— en 2003, Afo Europeo de las Personas con Dis-
capacidades, debera llevarse a cabo una ini-

1 Http:/imvww.w3.0rg/TRIWCAG10/

ciativa de gran envergadura dedicada a lograr
la accesibilidad global de los sitios web puabli-
cos y privados.

El Consejo de Transportes y Telecomunicaciones,
de 15 de octubre de 2001, tomd nota de la comu-
nicacién de la Comision.

. El Consejo de Empleo y Politica Social, de 8 de

octubre de 2001, adopté una Resolucién sobre
«Integracion mediante las tecnologias electronicas
— Aprovechar las oportunidades de integracion
social que brinda la sociedad de la informacién».
Las conclusiones elaboradas por la Presidencia
referentes a los resultados de la Conferencia infor-
mal sobre nuevas tecnologias y discapacidad,
celebrada en Madrid los dias 6 y 7 de febrero de
2002, recuerdan, entre otras cosas, la necesidad
de impulsar en la Unién las medidas de accesibi-
lidad a la red.

Teniendo presente:

1.

el objetivo europeo de integrar a todos, en parti-
cular, a las personas discapacitadas y de edad
avanzada, en la sociedad de la informacion,
expresado en el plan de accidén e-Europa 2002;

. que la falta de acceso a los nuevos medios de

comunicacion es una de las principales barreras
gue hay que eliminar para avanzar en la partici-
pacion de todos en la sociedad de la informa-
cion;

gue hay ejemplos de buenas préacticas en algunos
Estados miembros por lo que respecta a la forma-
cion y el apoyo a los responsables de las paginas
web y a la sensibilizacion de los responsables y
gestores de informacidn, asi como a los creadores
de contenidos, en relacion con las pautas y sus
objetivos;

gue, pese a los avances que los Estados miembros
han realizado en relacion con la accion especifica
e-Europa gracias a la adopcién de las pautas, debe
proseguirse el trabajo en la aplicacion de estas pau-
tas a fin de cumplir el objetivo, subyacente en
e-Europa, de conseguir que todos los sitios web
publicos sean accesibles;

gue la accesibilidad a la red forma parte integran-
te de la politica de informacion publica en algunos
paises dentro y fuera de la Unién y que, en tales
casos, la legislacion u otros instrumentos politicas
pueden proporcionar un impulso valioso para que
los sitios web sean accesibles;

. que los avances tecnoldgicos facilitan la aplica-

cién de las pautas y la validacion de la conformi-
dad de los sitios web con dichas pautas;



Por lo tanto:

1.

SUBRAYA la necesidad de incrementar los esfuer-
zos para acelerar la accesibilidad a la red y a los
contenidos que ofrece;

. ALIENTA a los Estados miembros a presentar pla-

nes especificos y medidas adecuadas a los recur-
sos para conseguir el objetivo subyacente del
plan de accion e-Europa 2002 para la accesibili-
dad de los sitios web piblicos a todos los niveles
de la administracion;

INVITA al Grupo de alto nivel sobre el empleo y la
dimensién social de la sociedad de la informacion
(ESDIS) a seguir de cerca los progresos en la adop-
cién y aplicacion de las pautas y a desarrollar
metodologias comunes y datos comparables que
faciliten la evaluacién del progreso;

4. ANIMA a los Estados miembros y a la Comision a

tener en cuenta la necesidad de que los conteni-
dos digitales sean accesibles, por ejemplo partici-
pando en el desarrollo de sitios web o exigiendo
que dichos sitios web apliquen las pautas;

. INSTA a los Estados miembros y a la Comisién a

participar en el Afio Europeo de las Personas con
Discapacidades, en 2003, y a mejorar la accesibi-
lidad, sensibilizacion y formacién en relacion con
la red, y a la Comision a presentar, en el primer
semestre de 2004, un informe sobre los avances
conseguidos;

. INSTA a los Estados miembros y a la Comision a

desarrollar un didlogo permanente con organiza-
ciones representantes de los discapacitados y de
las personas de edad, con el fin de que pueda
tenerse en cuenta su reaccién ante estos asuntos.



RESOLUCION DEL PARLAMENTO EUROPEO sobre la
comunicacion de la Comision al Consejo, al Parlamento
Europeo, al Comité Economico y Social y al Comité de las
Regiones: «Hacla una Europa sin barreras para las personas
con discapacidad»
(COM(2000) 284 - C5-0632/2000 - 2000/2296(COS))

El Parlamento Europeo,

Vista la comunicacion de la Comision
(COM(2000) 284 — C5-0632/2000),

Visto el articulo 13 del Tratado CE y la Declaracion
n.° 22 aneja al Tratado de Amsterdam,

Vistas sus Resoluciones de 11 de abril de 1997
sobre la Comunicacién de la Comisién sobre la
igualdad de oportunidades de las personas con
minusvalia (COM(96)0406 — C4-0582/96) (1), de
18 de noviembre de 1998 sobre el lenguaje mimi-
co (2) y de 15 de diciembre de 1998 sobre el infor-
me de la Comision relativo a la evaluacién del ter-
cer programa de acciéon comunitaria en favor de
los minusvalidos (Helios 1) (1993-1996)
(COM(98)0015 - C4-0152/98) (3),

Vistas la Resolucién del Consejo y de los repre-
sentantes de los Gobiernos de los Estados miem-
bros reunidos en el seno del Consejo, de 20 de
diciembre de 1996, sobre la igualdad de oportuni-
dades de las personas con minusvalias (4) y la
Resolucion del Consejo, de 17 de junio de 1999,
sobre la igualdad de oportunidades laborales de
las personas con minusvalias (5),

Visto el articulo 26 de la Carta de Derechos Fun-
damentales de la unién Europea (6),

Vista la Convencién de las Naciones Unidas de
1989 sobre los Derechos del Nifio,

Vistas las Normas Uniformes de las Naciones Uni-
das sobre la igualdad de oportunidades para las
personas con discapacidad, de 1993,

Vista la Declaracién comudn de los interlocutores
sociales, de 19 de mayo de 1999, sobre el empleo
de las personas con discapacidad,

Vista la Carta de Luxemburgo para una escuela
para todos, aprobada en diciembre de 1996, al
final del programa Helios I,

Visto el apartado 1 del articulo 47 de su Regla-
mento,

Visto el informe de la Comisién de Empleo y Asun-
tos Sociales (A5-0084/2001),

. Considerando la realidad europea de 37 millones

de personas con discapacidad de todas las edades
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y la heterogeneidad de las manifestaciones de la
discapacidad; considerando que el concepto de
discapacidad abarca, entre otros, trastornos moto-
res, visuales, auditivos, mentales/cognitivos y psi-
quicos; considerando que los obstaculos son dis-
tintos segun la discapacidad, la edad y el sexo,

. Considerando que el derecho al acceso pleno e

igualitario a todos los aspectos de la existencia es
un derecho fundamental para las personas con dis-
capacidad, de la misma manera que lo es para
todas las personas;

. Considerando que sélo crearemos una Europa sin

barreras para las personas con discapacidad cuan-
do exista una verdadera libertad de circulacion que
permita a una persona con discapacidad no sélo
viajar por todo el territorio de la Unién, sino tam-
bién participar, integrarse, estudiar, trabajar y residir
libremente en cualquiera de sus Estados miembros,

. Considerando que la mejor estrategia para crear

una Europa sin barreras consiste en adoptar un
doble planteamiento que prevea medidas especifi-
cas en favor de las personas con discapacidad jun-
to a medidas de integracion de las necesidades de
estas personas en otros ambitos de la actividad
comunitaria y que establezca disposiciones con-
cretas de seguimiento y evaluacion,

. Considerando que las actitudes y los prejuicios de

muchos ciudadanos ante la discapacidad repre-
sentan uno de los principales obstaculos a la ple-
na integracion de las personas con discapacidad
en nuestras sociedades y, en particular, que el
valor de la persona con discapacidad no se mide
con arreglo a criterios de eficacia ni de competiti-
vidad, sino en su calidad de ciudadano que goza
de la totalidad de los derechos de la persona; con-
siderando la necesidad de superar y borrar esas
barreras y obstaculos conceptuales y culturales,

. Considerando que la colaboracién, el didlogo y la

consulta previa con las personas con discapaci-
dad, a través de las ONG que las representan,
deben estar siempre en el centro de cualquier
estrategia o politica relativa a la discapacidad,
sobre todo en las fases de elaboracién, ejecucion
y de evaluacion de sus efectos,

. Considerando que el objetivo es garantizar que los

niflos con discapacidad accedan a los sistemas
generales de ensefianza, que deben estar abiertos
a todos; que la insercion de los nifios y adultos con
discapacidad y/o con necesidades educativas



especiales en los sistemas de ensefianza no siem-
pre es adecuada y que, con frecuencia, no tiene en
cuenta sus dificultades de aprendizaje y que repre-
senta un obstaculo para la realizacién de las aspi-
raciones individuales y la integracién social y
laboral del adulto con discapacidad; considerando
gue en ciertos casos es conveniente recurrir a dis-
tintos tipos de escuelas especiales,
. Considerando que el Consejo aprobo el 27 de
noviembre de 2000 la Directiva 2000/78/CE por la
gue se crea un marco general en favor de la igual-
dad de trato en materia de empleo y de trabajo (7)
en la que se prevén obras de acondicionamiento
en grado razonable que permitan a la persona con
discapacidad acceder a un empleo, ejercerlo o
progresar en €l, a menos que ello imponga al
patrono una carga desproporcionada,
Considerando que el coste medio de las obras de
acondicionamiento necesarias para permitir traba-
jar a una persona con discapacidad es inferior a
400 ddlares, segin un estudio estadounidense, v,
segun un estudio britanico reciente, claramente
inferior, y que por lo general el coste suplementa-
rio que supone el apoyo a las personas con disca-
pacidad queda plenamente justificado por el
imperativo elemental de solidaridad de la socie-
dad para con ellas; sefialando asimismo los bene-
ficios econdmicos que se desprenden de la inclu-
sibn de las personas con discapacidad como
empleados y consumidores,

Considerando que el nimero de personas con dis-

capacidad desempleadas es hasta tres veces supe-

rior a la media, que el desempleo de las personas
con discapacidad es generalmente mas prolonga-
do que el del resto de la poblacién activa, que las
estadisticas disponibles no son adecuadas y es
necesario y conveniente disponer de estadisticas
fiables; considerando que, en su comunicacion, la

Comision Europea admite que en la administra-

cién publica europea las personas con discapaci-

dad estan infrarrepresentadas,

. Considerando que en la propuesta de directrices

para las politicas de empleo para el afio 2001 se dis-

pone que cada Estado miembro establecera las
medidas apropiadas para cubrir las necesidades de
las personas con discapacidad y fijara objetivos
nacionales en materia de integracion en el mercado
de trabajo, teniendo en cuenta la situacion nacional,

. Considerando que en las conclusiones del Conse-

jo Europeo de Lisboa se sefiala que debe conce-
derse especial atencion a las personas con disca-
pacidad cuando se trate de dotar a los ciudadanos
de las competencias necesarias para vivir y traba-
jar en la nueva sociedad de la informacion,

. Considerando la aportacién significativa que ha
realizado la Agencia Europea para el Desarrollo de
la Educacién de Alumnos con Necesidades Educa-
tivas Especiales a la hora de informar en materia de
educacion a las personas con discapacidad o con
necesidades educativas especiales; considerando
asimismo que es necesario consolidar esta accion,

. Considerando que las medidas adoptadas para

hacer mas accesibles los sistemas de transportes a

las personas con discapacidad no deben limitarse
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a los transportes urbanos ni a las personas que
sufren alteraciones en su motricidad, sino tener
igualmente en cuenta todos los sistemas de trans-
porte y las necesidades de las personas con otras
discapacidades, en particular las sensoriales,

. Considerando que las normas de disefio (por ejem-

plo, las de ascensores o autocares) pondran a la
Unidén Europea, a largo plazo, en situacion de des-
ventaja frente a sus competidores internacionales,
cuyos productos responden a normas de acceso
superiores por razones de exigencia legislativa,

Considerando que en la convocatoria de presenta-
cion de propuestas para el programa SOcrates
publicada el 27 de septiembre de 2000 (8) se sefia-
la expresamente que en todo el programa estan
disponibles ayudas adicionales para permitir la
participacién de las personas con discapacidad,

. Considerando que la nueva legislacion aprobada

en virtud del articulo 13 del Tratado no ha sido
incluida, hasta hoy, en las negociaciones relativas
al ambito social con los paises candidatos a la
adhesion a la Union Europea, pero que la cons-
truccion de una Europa «social» impone su pro-
gresiva inclusion,

. Considerando que el articulo 13 del Tratado de la

Unién Europea esté limitado a la accioén intergu-
bernamental; considerando asimismo la necesidad
apremiante de que se contraigan compromisos
vinculantes para que todos los programas y politi-
cas de la UE garanticen que las personas con dis-
capacidad participan y se benefician de los mis-
mos de manera igualitaria,

. Acoge con satisfaccion la comunicacién de la

Comisién, cuyo objetivo es hacer que se tenga en
cuenta a las personas con discapacidad en las acti-
vidades comunitarias relativas al empleo, la edu-
cacion y la formacién profesional, el transporte, la
sociedad de la informacion y la politica de protec-
cion del consumidor:

. Acoge con satisfaccion la propuesta de la Comi-

sién de que el afio 2003 sea proclamado Afio
Europeo de los ciudadanos con discapacidad, y la
aceptacion de principio por el Consejo Europeo de
Niza de dicha propuesta, a fin de sensibilizar a la
opinidén publica de los Estados miembros y hacer
mas visibles las cuestiones relacionadas con la dis-
capacidad, favorecer la sinergia entre instituciones
y ciudadanos con respecto a estas cuestiones,
reforzar el concepto de ciudadania europea para
las personas con discapacidad y acercar a los pai-
ses candidatos a las politicas comunitarias en favor
de las personas con discapacidad;

Insiste en que para crear una Europa sin barreras se
requieren tanto medidas especificas en favor de las
personas con discapacidad como medidas de inte-
gracion de la dimensién de igualdad en todas las
politicas y acciones, que vayan acompafiadas de
disposiciones operativas de aplicacion, seguimien-
to y evaluacion;

Considera que en el nuevo programa de accion
contra la discriminacién debe reconocerse la rea-
lidad de la discapacidad y los distintos tipos de
discapacidad y garantizarse una financiacién de
las ONG que representan a todas las formas de

8 DO C 275 de 27.9.2000, p. 10.
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11.

12.

discapacidad, y que el programa debe proporcio-
narles sisteméaticamente informacion acerca de los
sistemas de ayuda existentes, asi como contemplar
la financiacion de entidades que promueven
directamente la accion social a todos los niveles,
local, regional, nacional y europeo, en los ambitos
de las discapacidades;

Pide a la Comisidn que presente una propuesta de
programa de accion especifico relativo a la disca-
pacidad que comience a aplicarse en 2004, a fin
de:

continuar el trabajo realizado durante 2003, Afio
europeo de los ciudadanos con discapacidad,
fomentar la coordinacién entre los Estados miem-
bros de la UE en el &mbito de las politicas en
materia de discapacidad, y

elaborar acciones especificas, incluidas medidas
de accion positiva, en favor de la plena participa-
cién de las personas con discapacidad en la socie-
dad;

Destaca la importancia de la difusién y promocion
de la «cultura de la no discriminacion», para redu-
cir al minimo o para eliminar los obstaculos, a
veces imperceptibles, que cada dia se interponen
en el camino de la completa integracion de las
personas con discapacidad,;

Recomienda a la Comision y pide a los Estados
miembros que fomenten con cardcter prioritario
acciones encaminadas a integrar mejor desde el
punto de vista sociolaboral a las personas con dis-
capacidad, con objeto de contribuir a una mejora
efectiva de su calidad de vida;

Pide a la Comision que presente una propuesta de
directiva, con el articulo 13 del Tratado como fun-
damento juridico, que abarque todos los ambitos
de competencia de la UE, para hacer realidad la
igualdad de trato para las personas con discapaci-
dad sin dejar de reconocer sus especificidades ni
su derecho a la diferencia; solicita que dicha pro-
puesta sea presentada, a mas tardar, en 2003, Ao
europeo de los ciudadanos con discapacidad;
Pide a los Estados miembros que adapten sus legis-
laciones al articulo 13 del Tratado de Amsterdam y
que deroguen las normas que discriminan a los
ciudadanos con discapacidad;

Pide que se integre plenamente en el Tratado CE la
Declaracion n.° 22, relativa al articulo 95 del Tra-
tado CE, segin la cual las instituciones de la
Comunidad deban tener en cuenta las necesidades
de las personas con discapacidad en lo que res-
pecta a las medidas relativas a la realizacion y fun-
cionamiento del mercado interior;

Pide a la Comisién y a los Estados miembros que
mejoren la disponibilidad de las estadisticas relati-
vas a los distintos tipos de discapacidad, detallan-
do, entre otros datos, las ayudas pertinentes y el
nivel de actividad en el mercado de trabajo, y ello
en todos los programas comunitarios, solicita asi-
mismo que se establezcan las bases de una com-
paracion estadistica, es decir, los indicadores
necesarios, para que pueda definirse una auténtica
cooperacion;

Considera que la Comision solo puede garantizar el
acceso de las personas con discapacidad a sus poli-
ticas y programas si se efectla por anticipado una
evaluacion completa del impacto en relaciéon con
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la discapacidad de todas las propuestas legislativas,
de manera que las propuestas para facilitar el acce-
so de las personas con discapacidad se incluyan sis-
teméticamente en el momento de la decision;

Pide a la Comisién que proponga a los Estados
miembros que incentiven a las empresas, con
medidas fiscales y reduccion de las cotizaciones a
la seguridad social, entre otros medios, para que
contraten trabajadores con discapacidad; subraya
gue las personas con discapacidad constituyen un
potencial social que sigue utilizandose sélo par-
cialmente y que su completa integracion benefi-
ciaria también a la economia;

Pide a la Comisién que siga el ejemplo de la con-
vocatoria de propuestas para el programa Sécra-
tes, sefialando que estardn disponibles ayudas
financieras en todos los programas, y pide pro-
puestas destinadas a permitir la participacion de
las personas con discapacidad; solicita asimismo a
la Comisién que el programa Sdcrates garantice un
apoyo financiero especifico y continuado a la
informacién sobre la integracion de las personas
con discapacidad en el sistema de ensefianza a
través de los trabajos de la Agencia Europea para
el Desarrollo de la Educacion de Alumnos con
Necesidades Educativas Especiales;

Insta a la Comision Europea a que inicie sin demo-
ra un estudio exhaustivo de normas y legislacion
en relacién con el acceso de las personas discapa-
citadas a los inmuebles en los Estados miembros,
cuyo andlisis podria haber reforzado de manera
significativa la comunicacién y definido propues-
tas concretas de accién europea;

Pide a la Comisién que garantice que las normas
comunitarias obligatorias que establece en materia
de accesibilidad no se apliquen Gnicamente a los
edificios, sino también a todos los espacios publi-
cos, y que fije un calendario claro para la elabora-
cion de estas normas;

Pide a la Comisidn, a la luz de los planes de revi-
sién, en 2002, de la Directiva comunitaria relativa
a los ascensores (95/16/CE) (9), que presente pro-
puestas para exigir que todos los ascensores inac-
cesibles a las personas con discapacidad se adap-
ten a las normas de accesibilidad;

Pide nuevamente a la Comision que proponga un
plan de accion para la participacion efectiva de las
personas con discapacidad en la sociedad de la
informacién y pide una vez més a la Comisién y a
los Estados miembros que adopten medidas de
armonizacién de la legislaciéon sobre la oferta de
servicios en linea a las personas con discapacidad;
Pide a las instituciones de la UE que garanticen
que la legislacién comunitaria contenga una indi-
cacion explicita en relacién con el acceso de las
personas con discapacidad a los servicios y equi-
pos de comunicacidn electrénica;

Sefiala una vez mas que la documentacion escrita
producida por las instituciones comunitarias debe-
ria siempre estar disponible, a peticion del intere-
sado, en formatos accesibles a las personas disca-
pacitadas, tales como el tipo de letra grande, el
sistema Braille y las cintas, y en particular en for-
matos que permitan el pleno acceso a los inviden-
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tes, a los videntes parciales y a las personas con
discapacidades psiquicas;

Pide mas informacién sobre los proyectos finan-
ciados con cargo al Quinto Programa marco de
investigacion y desarrollo tecnolégico (IDT) a tra-
vés de su accion clave «Envejecimiento de la
poblacion» y de la linea de investigacion relativa
a las personas con discapacidad, con participa-
cion de evaluadores independientes, para evaluar
Sus repercusiones concretas;

Considera que debe mantenerse un sector especi-
fico de investigacion sobre las personas con disca-
pacidad en el Sexto Programa marco de investiga-
cién y desarrollo tecnolégico, que incluya, en
particular, la investigacion sobre las tecnologias de
la informacién y las acciones en favor de la cali-
dad de vida; subraya que los criterios para deter-
minar la aceptabilidad de los proyectos de carac-
ter cientifico deben excluir los que tengan un
impacto exclusivamente econémico y comercial y
deben respetar escrupulosamente las normas éti-
cas basicas;

Pide a la Comisién que promueva en mayor medi-
da una funcion activa del Centro de Investigacion
Europeo en materia de investigacion de tecnologi-
as destinadas a mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad, incrementando al mis-
mo tiempo la capacidad competitiva de la Unién
en la investigacion y el desarrollo tecnoldgico;
Pide a los Estados miembros que garanticen el
reconocimiento mutuo de los documentos nacio-
nales de identificacion de las personas con disca-
pacidad, con vistas a hacer efectiva la libre circu-
lacion de estas personas dentro de la UE;

Solicita a la Comisién que, en las disposiciones
legislativas sobre los derechos de residencia y la
libre circulacion de los trabajadores, que seran
modificadas antes de 2003 conforme a las conclu-
siones de la Cumbre de Niza, proponga una dis-
posicion que permita la transferencia en el interior
de la UE de los subsidios por discapacidad de los
trabajadores y las personas que de ellos dependen,
con objeto de que las personas con discapacidad
y sus familias puedan beneficiarse de la libre cir-
culacidn; considera que, en la propuesta de coor-
dinacion de la legislacién comunitaria en materia
de libre circulacion, que se esta estudiando actual-
mente, deberia incluirse el concepto de transfe-
rencia de los subsidios de la seguridad social, a fin
de posibilitar que los ciudadanos que no estén en
activo, como las personas con discapacidad que
no trabajan, cambien de pais de residencia en el
interior de la UE sin perder por este motivo la
indemnizacién econémica por incapacidad que se
concede a las personas que permanecen en su
Estado;

Pide a los Estados miembros que, cuando redacten
su plan de accion sobre el empleo para 2001, pro-
porcionen datos sobre el nivel de empleo de las
personas con discapacidad, favorezcan su acceso
a la formacién, y no desincentiven su acceso al
empleo, en particular, garantizando a las personas
con discapacidad que desean trabajar unos ingre-
sos iguales, por lo menos, al nivel de prestaciones
de las personas laboralmente inactivas y garanti-
zando la inexistencia de discriminaciones en el
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nivel de ingresos en comparacion con los obteni-
dos por las otras personas en activo; pide a los
Estados miembros que fomenten medidas de
accion positiva para promover el acceso de las
personas con discapacidad a la formacién profe-
sional y al empleo;

Pide a todos los Estados miembros que indiquen
cada afio el nimero de personas con discapacidad
que se beneficien de las ayudas de los Fondos
Estructurales, entre ellos el Fondo Social Europeo,
del Fondo Europeo de Desarrollo Regional y la ini-
ciativa comunitaria EQUAL, y que dicha informa-
cion esté desglosada por sexo y por tipo de disca-
pacidad; acoge con satisfaccion la decision de la
Comision de que los proyectos seleccionados para
recibir una financiacidon comunitaria (incluidos los
Fondos Estructurales) cumplan los requisitos de
accesibilidad de conformidad con las normas
aprobadas o lo que se reconozca como mejores
practicas en materia de concepcién y construc-
cién mobiliaria e inmobiliaria;

Pide al Consejo que, en las nuevas directivas rela-
tivas a la coordinacion de la legislacion sobre las
adquisiciones publicas, incluya los aspectos socia-
les como parte de los criterios para la adjudicacion
de los contratos publicos, con objeto de asegurar
la igualdad de trato y la integracion de las perso-
nas con discapacidad en el mercado laboral;

Pide a los Estados miembros que apliquen la Car-
ta de Luxemburgo para una escuela para todos, en
la que se reconoce a los nifios con discapacidad la
necesidad de orientacidon educativa precoz, la
igualdad de oportunidades, la integraciéon en las
clases normales, el apoyo a los nifios con retrasos
en el aprendizaje, la posibilidad de disponer de
profesores especializados en formacion perma-
nente, instrumentos didacticos adecuados, el
aprendizaje de las nuevas tecnologias para mejo-
rar la calidad de vida, asi como la conquista de la
independencia, y que asocie activamente a los
padres en todas las fases del proceso educativo y
evolutivo;

Solicita a los Estados miembros que aprueben
medidas concretas de ayuda a las familias que
cuentan con uno o mas miembros con discapaci-
dad; hace hincapié en la necesidad de que, al con-
cebir y aplicar dichas medidas, se garantice una
formacién adecuada de nifios y jovenes con dis-
capacidad y la igualdad de trato en el acceso al
trabajo; solicita asimismo que prevean medidas
adecuadas de apoyo tanto a los nucleos familiares
en los que haya personas de edad con discapaci-
dad como a los nucleos familiares cuyos miem-
bros en edad de trabajar hayan quedado al margen
de la actividad laboral como consecuencia de un
accidente laboral o de cualquier otro factor que
implique una incapacidad grave;

Subraya la importancia de atender a las necesida-
des de los padres de nifios con discapacidad y a
los padres o familias de las personas que sufren
discapacidades graves y multiples, que a menudo
carecen de apoyo adecuado necesario para conci-
liar vida familiar y vida profesional desde la detec-
cién de la misma y a lo largo de toda la vida;
Pide a los Estados miembros que promuevan una
formacién profesional adecuada para las personas
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que ayudan voluntariamente a las personas con
discapacidad, con objeto de ofrecer una asistencia
especifica, conforme a las distintas formas de dis-
capacidad, de manera que las asociaciones de
voluntariado y las cooperativas sociales que traba-
jan en el territorio de la Unién puedan ofrecer un
servicio de calidad;

Destaca asimismo la importancia de que se reco-
nozcan las necesidades de los familiares que
atienden a las personas con discapacidad y que
proporcionan la mayor parte de la asistencia a
parientes o vecinos de edad avanzada con disca-
pacidad; observa que, habida cuenta de la evolu-
cion demografica —incremento del numero de per-
sonas de edad avanzada con discapacidad que
necesita asistencia, menor nimero de hijos que
pueden proporcionar esta asistencia debido a que
las familias son mas pequefias, y mayor participa-
cién de la mujer en el mercado de trabajo—, los
familiares que se ocupan de las personas con dis-
capacidad necesitan ayuda si se quiere mantener
el actual nivel de asistencia por parte de la familia;
Acoge con satisfaccion la Resolucion del Consejo
de 2 de octubre de 2000 (10) sobre los derechos
de los pasajeros de lineas aéreas y pide su aplica-
cion inmediata; propone que la Direccion General
de Energia y Transportes cree una unidad «Disca-
pacidad» para promover el perfecto acceso de las
personas con discapacidad a todos los sistemas de
transporte; pide a la Comisiébn que prepare una
normativa comunitaria que haga referencia a
todos los sistemas de transporte y contenga dispo-
siciones obligatorias y explicitas sobre el acceso
de las personas con discapacidad;

Recuerda a las instituciones europeas su codigo
de conducta sobre el empleo de personas disca-
pacitadas y pide que se cree un grupo interinsti-
tucional encargado de examinar las condiciones
de acceso de las personas con discapacidad a
estas instituciones: accesibilidad y participacién

10 DO C 293 de 14.10.2000, p. 1.

36.

37.

38.

39.

efectiva en las reuniones, condiciones adaptadas
de contratacion y de empleo; solicita que dicho
grupo interinstitucional elabore peridédicamente
informes publicos sobre los esfuerzos realizados
para la aplicacién de este codigo de conducta y
sobre los progresos obtenidos para lograr el ple-
no acceso de las personas con discapacidad, tan-
to empleados como visitantes, a todas las institu-
ciones de la UE; pide a las instituciones de la UE
gue cada dos afios elaboren informes sobre el
namero de personas con discapacidad que han
empleado y sobre los puestos que estas personas
ocupan;

Recuerda la utilidad y conveniencia de la sensibi-
lizacién de la sociedad en su conjunto con los
problemas en general de las personas con disca-
pacidad, y de ahi la necesidad de que todas las
instituciones, Consejo, Comision, Estados, autono-
mias-regionales o administraciones municipales,
asi como las ONG vy la sociedad civil en su con-
junto, se impliquen en el cambio de actitud cultu-
ral y conceptual ante la situacion de las personas
con discapacidades;

Pide a las instituciones de la UE que reconozcan la
importancia de un ulterior desarrollo del dialogo
civil estructurado con las ONG de las personas
con discapacidad en la UE asi como en los paises
candidatos a la adhesion; pide que las institucio-
nes de la UE presten mayor atencién a la promo-
cién y el apoyo del aumento de la capacidad y del
dialogo civil estructurado de ONG representativas
gue trabajen en el ambito de las discapacidades en
los paises de la ampliacion;

Insta a la Comision a que, en las negociaciones
con los paises candidatos, haga hincapié en la
situacion de las personas con discapacidad en
todos los ambitos politicos relevantes;

Encarga a su Presidenta que transmita la presente
resolucion a la Comision, al Consejo y a los
Gobiernos de los Estados miembros.



DECLARACION DE MADRID

«No discriminacion mas accion positiva es igual a inclusion

social»®)

Nosotros, los mas de 400 participantes en
el Congreso Europeo sobre discapacidad, reu-
nidos en Madrid, damos calurosamente la
bienvenida a la proclamacién del afio 2003
como el Ao Europeo de las Personas con Dis-
capacidad, acontecimiento que debe ampliar
la toma de conciencia sobre los derechos de
mas de 50 millones de europeos con discapa-
cidad.

Nosotros plasmamos en esta Declaracion
nuestra vision con el objeto de proporcionar un
marco conceptual de accion durante el Afio
europeo en el ambito de la Unién Europea, a
escala nacional, regional y local.

PREAMBULO

1. La discapacidad es una cuestion
de derechos humanos

Las personas con discapacidad son titula-
res de los mismos derechos fundamentales
que el resto de los ciudadanos. El primer arti-
culo de la Declaracién Universal de los Dere-
chos Humanos declara: «Todos los seres
humanos son libres e iguales en dignidad y
derechos.» A fin de alcanzar esta meta, todas
las comunidades deben celebrar la diversidad
en el seno de si mismas, y deben asegurar
gue las personas con discapacidad puedan
disfrutar de las distintas clases de derechos
humanos: civiles, politicos, sociales, econé-
micos y culturales reconocidos por las distin-
tas Convenciones internacionales, el Tratado
de la Union Europea y en las constituciones
nacionales.

(*) Declaracion presentada en el Congreso Europeo
sobre las Personas con Discapacidad, celebrado en
Madrid los dias 20 a 23 de marzo de 2002. Segun el pro-
grama, el Congreso contd con el apoyo de la Comision
Europea, el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, la
Consejeria de Servicios Sociales de la Comunidad de
Madrid, el Area de Servicios Sociales del Ayuntamiento
de Madrid, Caja Madrid-Obra Social, la Fundacion
ONCE y la Fundacion Luis Vives, entidad que asumio la
Secretaria. (web: www.disabilityeuropeancongresss.org)

2. Las personas con discapacidad desean la
igualdad de oportunidades y no la caridad

La Unién Europea, al igual que otras muchas
otras regiones del mundo, ha recorrido un largo
camino durante las ultimas décadas desde una
concepcion paternalista sobre las personas con
discapacidad hasta otra que les faculta a deci-
dir sobre sus propias vidas. Los viejos enfoques
basados en gran medida en la compasion y en
la indefension se consideran inaceptables. La
accion esta girando desde el énfasis en la reha-
bilitacion del individuo hacia una concepcién
global que aboga por la modificacién de la
sociedad para incluir y acomodar las necesida-
des de todos los ciudadanos, incluidas las per-
sonas con discapacidad. Las personas con dis-
capacidad reclaman la igualdad de
oportunidades y de acceso a los recursos socia-
les, como, por ejemplo. el trabajo, una educa-
cion integradora, el acceso a las nuevas tecno-
logias, los servicios sociales y sanitarios, el
deporte y actividades de ocio, y a productos,
bienes y servicios de consumo.

3. Las barreras sociales llevan a la
discriminacion y a la exclusion social

La forma en la que a menudo estan organiza-
das nuestras sociedades lleva a que las personas
con discapacidad no sean capaces de ejercer
plenamente sus derechos fundamentales y son
excluidos socialmente. Los datos estadisticos dis-
ponibles nos muestran que las personas con dis-
capacidad sufren niveles inaceptablemente
bajos de educacion y empleo. Gran nimero de
personas discapacitadas se encuentran viviendo
en situaciones de pobreza extrema en compara-
cion con los ciudadanos no discapacitados.

4. Personas con discapacidad:
los ciudadanos invisibles

La discriminacion contra las personas con
discapacidad puede producirse en ocasiones a
causa de los prejuicios de la sociedad hacia



ellos, pero mas a menudo esta causada por el
hecho que las personas con discapacidad han
sido largamente olvidadas e ignoradas, y esto se
manifiesta en la creacion y refuerzo de barreras
ambientales y de actitud social que impiden a
las personas con discapacidad tomar parte acti-
va en la sociedad.

5. Las personas con discapacidad
forman un grupo diverso

Como en todos los ambitos de la sociedad,
las personas con discapacidad forman un grupo
muy variado de personas. Unicamente funcio-
naran aquellas politicas que respeten esta diver-
sidad. En particular, son personas con necesida-
des complejas de dependencia y sus familias
las que requieren de acciones particulares por
parte de las sociedades, ya que a menudo son
los mas olvidados entre las personas con disca-
pacidad. De igual forma, las mujeres con disca-
pacidad, asi como las personas con discapaci-
dad pertenecientes a minorias étnicas, se
enfrentan a menudo con multiples discrimina-
ciones, resultantes de la interaccion de la dis-
criminacién causada por su discapacidad y de
la discriminacion resultante de su género u ori-
gen étnico. Asimismo para las personas sordas
es fundamental el reconocimiento de la lengua
de signos.

6. No discriminacion + accion positiva =
inclusién social

La Carta de Derechos Fundamentales,
recientemente adoptada, reconoce que para
lograr la igualdad para las personas con disca-
pacidad, el derecho a no ser discriminado debe
ser complementado con el derecho a recibir
apoyo Yy asistencia. Esta sintesis ha sido el prin-
cipio rector del Congreso de Madrid que ha
reunido a mas de 400 participantes en marzo
de 2002.

NUESTRA VISION

1. Nuestra vision puede describirse de forma
mas apropiada, descrita en contraste con
la antigua vision, que busca reemplazar:

a) Abandonar la concepcion de las personas
con discapacidad como sujetos de cari-
dad... y tomar conciencia de las personas

con discapacidad como sujetos titulares
de derechos.

b) Abandonar la concepcién de las personas
con discapacidad como pacientes... y
tomar conciencia de las personas con dis-
capacidad como ciudadanos indepen-
dientes y consumidores.

¢) Abandonar la concepcién de los profesio-
nales tomando decisiones en nombre de
las personas con discapacidad ... y tomar
conciencia de las decisiones y responsa-
bilidad de las propias personas con disca-
pacidad sobre los temas que les concier-
nen.

d) Abandonar la concepcion de un enfoque
sobre los déficits individuales... y tomar
conciencia de la eliminacién de barreras,
la creacion de normas sociales, politicas,
cultura y un ambiente accesible.

e) Abandonar la concepcién de etiquetar a
las personas como dependientes, no
empleables... y tomar conciencia de un
énfasis en la capacidad y la provision de
medidas activas de apoyo.

f) Abandonar la concepcion de disefiar los
procedimientos econdémicos y sociales
para unos pocos... y tomar conciencia de
un mundo flexible disefiado para todo el
mundo.

g) Abandonar la concepcion de una segrega-
cion innecesaria en la educacion, el
empleo y otras esferas de la vida... y
tomar conciencia de la integracion de las
personas con discapacidad dentro de la
corriente mayoritaria.

h) Abandonar la concepcién de la politica
de discapacidad como un asunto que
afecta a ministerios especificos... y tomar
conciencia de su inclusion como una
responsabilidad colectiva de todo el
gobierno.

2. Sociedad integradora para todos

Poniendo en préactica este enfoque, éste
beneficiara no solo a las personas con discapa-
cidad, sino también a la sociedad en su con-
junto. Una sociedad que excluye a varios de
sus miembros o grupos es una sociedad empo-
brecida. Las acciones para mejorar las condi-
ciones de las personas con discapacidad lleva-
ran al disefio de un mundo flexible para todos.
«Lo que se realice hoy en nombre de la disca-
pacidad, tendra un significado para todos en el
mundo del mafana.»



Nosotros, los participantes en el Congreso
Europeo sobre discapacidad reunidos en
Madrid, compartimos este enfoque y pedimos a
todas las partes que consideren el Afio europeo
de las Personas con Discapacidad en 2003
como el comienzo de un proceso que lleve a la
realidad esta vision. 50 millones de personas
discapacitadas europeas esperan de nosotros el
lanzamiento del proceso para hacer esto reali-
dad.

NUESTRO PROGRAMA PARA
LOGRAR ESTE ENFOQUE

1. Medidas legales

Debe promulgarse una legislacion antidiscri-
minatoria cuanto antes para eliminar las barre-
ras existentes y evitar el establecimiento de
nuevas barreras que las personas con discapa-
cidad puedan encontrar en la educacién, en el
empleo y el acceso a los bienes y servicios y
gue les impide lograr su pleno potencial en la
participacion social y su independencia. La
clausula de no discriminacion del Articulo 13
del Tratado de CE permite su desarrollo a esca-
la Comunitaria, contribuyendo asi a una Europa
realmente libre de barreras para las personas
con discapacidad.

2. Cambio de actitudes

La legislacion antidiscriminatoria ha proba-
do su eficacia en un cambio de actitud hacia las
personas con discapacidad. Sin embargo, la ley
no resulta suficiente. Sin un compromiso en
todos los ambitos de la sociedad, incluyendo la
activa participacion de las personas con disca-
pacidad en el afianzamiento de sus propios
derechos, la legislacion carecera de eficacia. La
sensibilizacion publica es por consiguiente
necesaria para apoyar medidas legislativas y
para incrementar el entendimiento de las nece-
sidades y derechos de personas con discapaci-
dad en la sociedad y luchar contra los prejui-
cios y la estigmatizacion que todavia existe
actualmente.

3. Servicios que promuevan la vida
independiente

Lograr la meta de la igualdad en el acceso y
la participacion requiere que los recursos

deben ser canalizados de tal forma que refuer-
ce la capacidad de participacion de la persona
con discapacidad y su derecho a vivir de forma
independiente. Numerosas personas con disca-
pacidad requieren de servicios de apoyo en sus
vidas cotidianas. Estos servicios deben ser ser-
vicios de calidad que recojan las necesidades
de personas con discapacidad, no debiendo ser
una fuente de segregacién, y debiendo promo-
ver la integracion en la sociedad. Esta posicion
estd de acuerdo con el modelo social europeo
de solidaridad; un modelo que reconoce nues-
tra responsabilidad colectiva solidaria hacia
aquellos que requieren ayuda.

4. Apoyo a las familias

Las familias de las personas con discapaci-
dad, en particular de los nifios con discapaci-
dad y de los discapacitados severos incapaces
de representarse a si mismos, representan un
papel esencial en su educacion e inclusion
social. Por lo tanto las autoridades publicas
deben establecer medidas adecuadas a las
necesidades de las familias, que permitan a
éstas organizar el apoyo a las personas con dis-
capacidad de la forma mas integradora.

5. Atencion especial a las mujeres
con discapacidad

El Afio Europeo debe verse como una opor-
tunidad para considerar la situacion de la mujer
con discapacidad desde una nueva perspectiva.
La exclusion social a la que se enfrenta la mujer
con discapacidad no s6lo esta motivada por su
discapacidad sino que es preciso considerar
también el elemento de género. La multiple dis-
criminacion a que se enfrenta la mujer con dis-
capacidad debe combatirse a traves de la com-
binacion de medidas de mainstreaming y de
accion positiva propuestas en consulta con las
mujeres con discapacidad.

6. Lineas de accion de la discapacidad

Las personas con discapacidad deben tener
acceso a los servicios ordinarios de salud, edu-
cativos, profesionales y sociales, asi como a
todas las oportunidades disponibles para las
personas no discapacitadas. La aplicacion de
una aproximacion integradora de la discapaci-
dad y de las personas con discapacidad requie-



ren cambios en la practica habitual a varios
niveles. En primer lugar, es necesario asegurar
que los servicios disponibles para las personas
con discapacidad son coordinados en los dife-
rentes sectores. Las diversas necesidades de
accesibilidad de los diferentes grupos de perso-
nas con discapacidad deben tomarse en consi-
deracion en el proceso de la planificacion de
cualquier actividad, y no como una adaptacion
posterior a la planificacion ya completada. Las
necesidades de las personas con discapacidad y
sus familias son numerosas, siendo importante
desarrollar una respuesta comprensiva que ten-
ga en cuenta a la persona y los diferentes aspec-
tos de su vida.

7. El empleo como clave para
la insercion social

Importantes esfuerzos deben llevarse a cabo
con el objetivo de promover el acceso al empleo
de las personas con discapacidad, preferente-
mente en el mercado laboral ordinario. Esta es
una de las formas mas importantes de luchar
contra la exclusion social de las personas con
discapacidad, para promover su independencia
y dignidad en la vida. Esto requiere, ademas de
la activa movilizacién de los agentes sociales, la
de las autoridades publicas que deben seguir for-
taleciendo las medidas ya existentes.

8. Nada para las personas con discapacidad
sin las personas con discapacidad

El Afilo 2003 debe concebirse como una
oportunidad para las personas con discapaci-
dad, sus familias, sus representantes y sus aso-
ciaciones, de establecer un nuevo y mas amplio
alcance politico y social, a todos los niveles,
para comprometer a los gobiernos en el dialo-
go y en la toma de decisiones para alcanzar la
meta de la igualdad y de la integracion.

Todas las acciones deben emprenderse bajo
el didlogo y la cooperaciéon con las organiza-
ciones de discapacitados mas representativas.
Tal participacién no debe Unicamente limitarse
a recibir informaciéon o a asumir decisiones
tomadas. Mas bien, a todos los niveles del pro-
ceso de toma de decisiones, los gobiernos
deben establecer mecanismos habituales para
la consulta y el dialogo que permitan a las per-
sonas con discapacidad y a sus organizaciones
contribuir en la planificacién, aplicacion,
supervision y evaluacion de todas las acciones.

Una alianza fuerte entre los Gobiernos y las
organizaciones con discapacidad es el requisito
béasico para progresar de la forma mas eficaz
hacia la igualdad de oportunidades y la partici-
pacion social de las personas con discapacidad.

Para facilitar este proceso, la capacidad de
las organizaciones de discapacidad deberia
ampliarse hacia una mayor disponibilidad de
recursos que les permita mejorar su gestion y
capacidad de entablar campafias de sensibiliza-
cidn. Esto implica asimismo la responsabilidad
por parte de las organizaciones de discapaci-
dad de mejorar continuamente sus niveles de
gobernanza y representatividad.

PROPUESTAS PARA LA ACCION

El Afio 2003, Ao Europeo de las Personas
con Discapacidad, debe buscar un avance en la
agenda sobre discapacidad, lo cual requiere el
apoyo activo de los agentes en un amplio acer-
camiento de la sociedad. Por consiguiente, se
sugieren propuestas concretas para la accion de
todos los agentes participantes. Estas acciones
seran desarrolladas durante el Ao Europeo y
deberdn mantenerse posteriormente, realizan-
dose en el tiempo una evaluacién de los pro-
gresos desarrollados.

1. Las autoridades de la Union Europea,
asi como las autoridades nacionales de
los estados miembros y de los paises
candidatos

Las autoridades publicas deben dar ejemplo
y por consiguiente deben ser los primeros en
desarrollar estas medidas:

= Revisar el alcance actual de los ordena-
mientos legales Comunitarios y naciona-
les que combaten las practicas discrimi-
natorias en los campos de la educacién, el
empleo y el acceso a los bienes y servi-
cios.

= Descubrir dichas restricciones y aquellas
barreras discriminatorias que limitan la
libertad de las personas con discapacidad
para participar plenamente en la socie-
dad, y tomar cualquier medida necesaria
para remediar la situacion.

= Revisar los servicios y los sistemas de ayu-
das para asegurar que estas politicas ayu-
den y animen a las personas con discapa-
cidad a convertirse y/o permanecer como



parte integral de la sociedad en la que
viven.

= Emprender investigaciones sobre la vio-
lencia y el abuso cometido contra las per-
sonas con discapacidad, particularmente
en relacion con las personas con discapa-
cidad que viven en grandes instituciones.

= Fortalecer la legislacion sobre accesibili-
dad para asegurar que las personas con
discapacidad tengan el mismo derecho de
acceso a todos los medios sociales y
publicos, al igual que otras personas.

< Contribuir a la promocion de los derechos
fundamentales de las personas con disca-
pacidad a escala mundial, participando
activamente en el trabajo para preparar
una Convencion de las Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

= Contribuir a la situacion de las personas
con discapacidad en los paises en de-
sarrollo incluyendo la integracion social
de las personas con discapacidad como
un objetivo de las politicas de coopera-
cion al desarrollo nacionales y europea.

2. Autoridades locales

El Aflo Europeo debe realmente incidir, prime-
ro, en el ambito local, donde los problemas son
mas préximos a los ciudadanos y donde las aso-
ciaciones de y para las personas con discapaci-
dad estan realizando la mayoria de sus acciones.
Todo el esfuerzo debe centrarse en la promocion,
los recursos y las actividades en el ambito local.

Debe invitarse a los agentes locales a integrar
las necesidades de las personas con discapaci-
dad en las politicas locales y comunitarias,
incluyendo la educacion, el empleo, la vivienda
y el transporte, la salud y los servicios sociales,
teniendo presente la diversidad de las personas
con discapacidad, incluyendo, entre otros/as a
los mayores, a las mujeres y a los inmigrantes.

Los gobiernos locales deben disefiar planes
locales de accién en temas de discapacidad en
coordinacion con los representantes de las per-
sonas con discapacidad, debiendo preparar sus
propios comités locales, directores de las acti-
vidades del Afo.

3. Organizaciones de discapacidad

Las organizaciones de discapacidad, como
representantes de las personas con discapaci-

dad, tienen una importante responsabilidad de
garantizar el éxito del Afo Europeo. Deben
considerarse a si mismos como los embajadores
del Afio Europeo y dirigirse activamente a todos
los actores sociales mas relevantes, proponien-
do medidas concretas y tratando de establecer
cooperacion a largo plazo cuando ésta no exis-
ta todavia.

4. Empresas

Las empresas deben aumentar sus esfuerzos
para incluir, mantener y promocionar a las per-
sonas con discapacidad en su plantilla y dise-
Aar sus productos y servicios en cierto modo
gue sean accesibles a las personas con discapa-
cidad. Los empresarios deben revisar sus politi-
cas internas para asegurar que ninguna impida
a las personas con discapacidad disfrutar de la
igualdad de oportunidades. Las organizaciones
empresariales pueden contribuir a estos esfuer-
zos recopilando los numerosos ejemplos de
buenas practicas ya existentes.

5. Sindicatos

Los sindicatos deben aumentar sus esfuerzos
para contribuir al empleo de personas con dis-
capacidad, asegurando de forma adecuada la
representacion de los mismos en su trabajo. Los
sindicatos deben revisar sus politicas internas
para asegurar que no impidan a las personas
con discapacidad disfrutar de la igualdad de
oportunidades.

6. Medios de comunicacion

Los Medios de comunicaciéon deben crear y
fortalecer alianzas con asociaciones de perso-
nas con discapacidad, para mejorar la imagen
de las personas con discapacidad en los medios
de comunicacion. Se deberia potenciar la
inclusion de informaciones sobre las personas
con discapacidad en los medios de comunica-
cion como reconocimiento de la diversidad
humana. Al referirse a cuestiones de discapaci-
dad, los medios de comunicacion deberian evi-
tar enfoques de condescendencia o humillantes
y centrarse mas bien en las barreras a las que se
enfrentan las personas con discapacidad y en la
positiva contribucidén que las personas con dis-
capacidad pueden hacer una vez que se elimi-
nen estas barreras.



7. El sistema escolar

Las escuelas deben tomar un papel relevante
en la difusion del mensaje de comprension y
aceptacion de los derechos de personas con
discapacidad, ayudar a disipar miedos, mitos y
conceptos erroneos, apoyando los esfuerzos de
toda la comunidad. Han de desarrollarse y
difundirse ampliamente recursos educativos
para ayudar a que los alumnos desarrollen un
sentido individual con respecto a su propia dis-
capacidad y la de otros, y ayudarles a recono-
cer sus diferencias mas positivamente.

Las escuelas, los institutos, las universidades
deben, en cooperacion con los lideres del sec-
tor de la discapacidad, iniciar conferencias y
talleres dirigidas a periodistas, publicistas,
arquitectos, empresarios, asistentes sociales y
sanitarios, familiares, voluntarios, y miembros
de los gobiernos locales.

8. Un esfuerzo comun al que todos
pueden y deberian contribuir

Las personas con discapacidad desean estar
presentes en todos los ambitos de la vida y eso
requiere que todas las organizaciones revisen

sus practicas para asegurar que se disefian de
tal manera que permitan que las personas con
discapacidad puedan contribuir a ellas y bene-
ficiarse de las mismas. Entre los ejemplos de
tales organizaciones destacan: las organizacio-
nes de consumidores, organizaciones juveniles,
organizaciones religiosas, organizaciones cul-
turales y otras organizaciones que representen
grupos de ciudadanos especificos. Asimismo es
preciso implicar a los responsables de la toma
de decisiones politicas y a los responsables de
lugares como museos, teatros, cines, parques,
estadios, centros de congresos, centros comer-
ciales y oficinas de correos.

Nosotros, los participantes del Congreso de
Madrid apoyamos esta Declaracion y nos com-
prometemos a difundirla ampliamente, para
gue pueda alcanzar a la base social, y para ani-
mar a todas los agentes sociales a seguir esta
Declaracion antes, durante o después del Afio
Europeo de las Personas con Discapacidad.
Confirmando esta Declaracién, las organiza-
ciones declaran abiertamente su conformidad
con el enfoque de la Declaracion de Madrid y
se comprometen a emprender las acciones que
contribuirdn al proceso que lleve a todas las
personas con discapacidad y sus familias a la
igualdad efectiva.



Alojamiento compartido
a cambio de ayuda en Europa

Anne-Lotte Kreickemeier y M.2 Asuncion Martinez
Roman (Dirs.). Rhian Bradley, Nan Maitland,
Joaquina Murcia y Hortensia Rodero.

Universidad de Alicante, 2001, 284 pags.

El libro versa sobre una férmula de interayuda
autonoma con una formalizacion ligera. Personas
que disponen de vivienda y necesitan compariia y,
en su caso, ayuda personal prestan alojamiento a
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personas sin limitaciones relevantes de autonomia
y dispuestas a ofrecerles aquellas. Para conectar a
las partes, facilitar el acuerdo y, también, para pro-
piciar los oportunos ajustes resulta util la media-
cion, que suele ser desempefiada por trabajadores-
gestores sociales.

La obra es un estudio empirico comparado de
experiencias localizadas en Alemania, Austria,
Espafia y el Reino Unido. La investigacién cuyos
resultados recoge el libro ha sido promovida por
The Foundation for European Initiatives y Homes-
hare International (Reino Unido). Junto a ellas,
han participado en aquella las siguientes organi-
zaciones que estan desarrollando programas de
alojamiento compartido a cambio de ayuda: Aso-
ciacién Universitaria para la Promocion del
Voluntariado, de la Universidad de Alicante;
Fachhochschule Darmstadt y Cruz Roja de
Darmstadt (Alemania); y Odysee. Desarrollo
Social (Holanda).

El libro —editado en aleman, inglés y espafiol-
contiene una exposicion sistematica y un analisis
comparado de las experiencias estudiadas, asi
como las fichas de todas ellas, mas los cuestiona-
rios y el directorio. Es, pues, no solo un estudio,
sino también una guia.

El alojamiento compartido a cambio de ayuda
se introdujo en Espafia con personas mayores y
estudiantes como socios. Y ésta sigue siendo la
relacion mas usual. Pero esta publicacion nos
informa de la aplicabilidad de la formula en otras
areas, como las de jovenes, familias monoparen-
tales, personas con ingresos insuficientes y perso-
nas con discapacidades (I.1).

En el texto se resefian (1.3) los programas estu-
diados, con especificacion de sus participantes y
de las condiciones de aplicacién. En general, se
exige que los alojadores estén en condiciones de
realizar con autonomia las actividades de la vida
diaria; los acompafadores deben prestar ciertas
horas semanales de ayuda y permanecer en la
residencia determinados dias.

Se aparta de la pauta general el programa Per-
sonal Services Society (PSS), del Reino Unido
(1.3.2), en cuanto que se destina a personas mayo-
res afectas de discapacidades graves, dependien-



tes, en suma, que necesitan cuidados todo el dia;
ello exige que los acompaiiantes sean verdaderos
cuidadores, con una dedicacién continuada. Ello
hace necesaria una remuneracion economica,
aparte del alojamiento.

Ademas de su aportacion informativa, este
libro ofrece pistas de gran interés técnico-social.
Por de pronto, parece importante ponderar que el
alojamiento compartido a cambio de ayuda es
una formula de autoayuda, es decir, protagoniza-
da por los interesados. Es interesante notar tam-
bién que la mediacion técnica, es decir, una inter-
vencion no intervencionista, potencia y asegura
la relacion de ayuda.

El programa de la PSS nos da la pista de que la
férmula alojamiento por compafiia se presta a

Interaccion de la carencia
de hormonas tiroideas y el oxido
nitrico durante el desarrollo

Lopez Ramos, J.C., Ruiz Marcos, A.
y Rodrigo Garcia, J.
Instituto Cajal (CSIC) Tesis Doctoral.

La deficiencia de yodo en la dieta es conse-
cuencia de que el tiroides de la madre y, poste-
riormente, de su descendencia, no pueda sinteti-
zar hormonas tiroideas (HT) produciéndose el
cretinismo endémico que hoy en dia es la causa
prevenible mas frecuente de déficit mental. (1, 2).
A pesar de la gravedad que esto supone hoy dia
se conoce muy poco sobre el efecto que este sin-
drome produce en la morfologia del Sistema Ner-
vioso Central (SNC). En este laboratorio estamos
estudiando desde el afio 1975 como la carencia
de H.T. afecta el desarrollo de la estructura de las
neuronas piramidales de la Corteza Cerebral de
la rata (5). El reciente descubrimiento del 6xido
nitrico como neurotransmisor y la importancia
del mismo en multiples procesos cerebrales (4)

1) DelLong, G.R. Observations on the neurology of
endemic cretinism. En: G.R., DelLong, J. Robbins,
P.G. Condliffe (Eds.) lodine and the Brain. Plenum
Press. New York, (1989). pp. 231-238.

2) Hetzel, B.S. Lancet 2, (1983) 1126-1129.

3) LOpez Ramos, J.C. «<Hormonas tiroideas y desarro-
llo cerebral. Interaccidn de las hormonas tiroideas
y el 6xido nitrico durante el desarrollo postnatal
del cerebro de la rata». Universidad Autdbnoma de
Madrid. Facultad de Medicina. (Marzo de 2001)

4) Rodrigo, J., Springall, D., Uttenthal, LO., Bentura,

derivaciones aplicables a las personas con disca-
pacidades fuertes, que son sin duda los usuarios
que requieren mayor atencién social.

La autoayuda entre pares se practica amplia-
mente y viene propiciada por la identidad y por la
solidaridad mutualista. En cambio, el alojamiento
compartido a cambio de ayuda es una colabora-
cion reciproca entre dispares. No se fundamenta
en la solidaridad identitaria ni necesita inexcusa-
blemente de la solidaridad altruista; puede basarse
en la mutua conveniencia.

D.C.

Direccién de contacto con las autoras espafiolas: Escuela
Universitaria de Trabajo Social de la Universidad de Ali-
cante. Apdo. 99. 03080 San Vicente de Raspeig. Alicante.

nos ha llevado en fecha reciente a comenzar el
estudio de cémo la carencia de H.T. afecta el
desarrollo de este elemento, obteniendo los
resultados que se resumen a continuacién y que
han sido el objeto de la Tesis Doctoral presenta-
da por el Dr. Lépez Ramos. Estudio que ha sido
realizado con la ayuda del Real Patronato sobre
Discapacidad. (3).

El déficit de H.T. produce una disminucioén en
la expresion de las isoformas i-Nos y n-Nos de la
enzima oxidio nitrico sintasa, productora del
oxido nitrico, en animales de 0 a 10 dias y esta
incrementada hasta los 30 dias. En la zona sub-
ventricular la n-Nos, que en animales C decae a
partir de P5, persiste en animales T hasta, al
menos, el estadio P10. La inmunoreactividad de
la iNos y la n-Tyr que en ratas C, y a partir de P3,
se observan principalmente en células de aspec-
to piramidal, en los animales T se concentra en
una capa intermedia en la placa cortical, lo cual
evidencia alteraciones en la laminacion cortical,
si se compara con la estratificaciéon laminar
observada en animales C.

La proteina de 52 KDa., cuya maxima expresion
se observa entre PO y P1 disminuye en la intensidad

ML., Abadia-Molina, F., Riveros-Moreno, V., Mar-
tinez-Murillo, R., Polak, JM., Moncada, S. Locali-
zation of nitric oxide syntase in the adult rat brain.
Philos Trans R Soc London (1994) 345: 175-221.

5) Ruiz-Marcos A., Sanchez-Toscano, F., Escobar del
Rey, F. y Morreale de Escobar, G. Maturation of
pyramidal celis of the cerebral cortex in hypothy-
roidism. En: B.S. Hetzel y R.M. Smith (Edts.) Fetal
Brain disorders. Recent approaches to the problem
of mental deficiency. Elsevier. North Holland Bio-
medical Press. (1981).



de inmunoreaccion conforme avanza el desarrollo
postnatal mientras que las proteinas de 38 y 50 kDa
siguen un proceso inverso, mostrando su méaxima
expresion en P30. En animales T la expresion de la
proteina de 50 KDa. se encuentra disminuida y en
la de 38 KDa. se observa una tendencia a mostrar
mas inmunoreactividad. La tendencia del proceso

Manual de Servicios Sociales

Demetrio Casado y Encarna Guillén.
Madrid Editorial CCS, 2001, 291 pags.

Este libro publicado por la Editorial CCS del
cual son autores Demetrio Casado, pionero de
los estudios politicosociales de nuestro pais y
uno de los especialistas mas reconocidos en ser-
vicios sociales, y la catedratica de Servicios
Sociales de la Escuela de Trabajo Social de la
Universidad Complutense de Madrid, Encarna
Guillén, es el colofon a un proyecto que se ini-
ci6 a principios de la década de los ochenta y
gue tuvo su primera concrecion en 1987, con la
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publicacion de la primera edicién de “Introduc-
cion a los Servicios Sociales”, que con el trans-
curso de los afos, a través de sucesivas edicio-
nes y ampliaciones, adquirié el rango de
referencia obligada en el ambito de los servicios
sociales.

A pesar de que en las primeras ediciones
Demetrio Casado sefialara que se trataba de un

de nitracion sigue una evolucion paralela a la expe-
rimentada por la i-Nos tanto en ratas C como en
ratas T durante el periodo de desarrollo estudiado.

Dr. Antonio Ruiz Marcos
Instituto Cajal
www.cajal.csic.es

texto para los alumnos de trabajo social, pronto
este objetivo fue desbordado y se convirtio en
un verdadero manual que utilizaron, no solo los
docentes y estudiantes, sino los profesionales,
politicos y otros ciudadanos interesados en
encontrar un cuerpo de informacion fundamen-
tal sobre los servicios sociales, que al mismo
tiempo facilitara su consulta agil y rapida. Una
de las aportaciones clave, desde el punto de vis-
ta cientifico, fue el encuadre que desde el inicio
efectuaron de los servicios sociales en el ambito
de las ciencias sociales y la advertencia y pre-
cauciones que debian tomarse al tratar esta
materia en relacion con los aspectos ideoldgicos
gue los envuelven.

A partir de la relectura de las distintas edicio-
nes de este trabajo se constata que constituyen
en si mismas un documento histérico imprescin-
dible para entender los hechos y debates habi-
dos durante la gestacion y nacimiento de los ser-
vicios sociales y para explicar su proceso
posterior. Pero al mismo tiempo, su confronta-
cion con la realidad del sector, muestra otro
efecto importante que desvela la interaccién que
se ha producido entre el pensamiento expuesto
y la realidad, entre los analisis y propuestas y la
organizacion y estructuracion de los servicios
sociales autondémicos espafoles; es decir, nos
descubre la indudable influencia que han tenido
estos trabajos en la propia conformacion de los
servicios sociales de nuestro pais.

En la presentacion del “Manual de Servicios
Sociales” sus autores sefialan que éste sigue el
objeto material y el enfoque de las citadas publi-
caciones que lo preceden, aunque con las
correspondientes actualizaciones legislativas y
las adaptaciones técnicas precisas para ajustarse
a los cambios producidos en la demanda y la
oferta. También explicitan la ampliacion de los
destinatarios, ya que ademas de los principales
—los alumnos—, para los que se incorporan,



como recursos didacticos, algunos casos y frag-
mentos documentales, entran a formar parte del
colectivo de usuarios, ahora de forma oficial, los
profesionales y los politicos.

El contenido del Manual se divide en cuatro
partes. En la primera, de carécter introductorio,
denominada “Aproximacion preliminar”, se apre-
cia, con relacion a la dltima edicion de la “Intro-
duccion”, un mayor desglose y algunas adaptacio-
nes terminolégicas en el primer afiadido dedicado
a las areas de actuacion y el siguiente, referido al
encuadre de los servicios sociales, se ha reestruc-
turado dividiéndolo en tres, uno para las ramas de
actividades, otro a la oferta de servicios sociales y
el ultimo a glosario.

La segunda parte, dedicada al “Concepto y
naturaleza de los servicios sociales”, mantiene
la estructuracion anterior debidamente puesta al
dia, tratando de las necesidades y aspiraciones
humanas, las respuestas sociales, los modos de
produccidén de respuestas y, finalmente, un epi-
grafe dedicado propiamente al concepto y natu-
raleza de este sector.

La tercera parte, titulada “Objetivos y régimen
institucional de los servicios sociales en perspec-
tiva historica” constituye uno de los pocos com-
pendios riguroso y completo de la historia de los
servicios sociales en nuestro pais. Resulta de
consulta obligada para cualquier trabajo historio-
gréfico en la materia y es imprescindible para
explicar los servicios sociales actuales. Esta frag-
mentada en cuatro secciones que se ocupan de
los siguientes periodos: los antecedentes histori-
cos, la etapa franquista y la transicion, la Consti-
tucion y su desarrollo posterior hasta nuestros
dias. Ademas, se completa con un apartado dedi-
cado a los impactos exteriores, donde se anali-
zan las distintas aportaciones foraneas que influ-
yeron en la constitucién de nuestros servicios
sociales.

La ultima parte que versa sobre las “Estructu-
ras funcionales y organizativas” se ha ampliado
notablemente y reestructurado en relacién con
las anteriores ediciones de la citada “Introduc-
cion”. Esta parte final se estructura en cuatro
apartados, el inicial dedicado a los modelos
funcionales y organizativos, el siguiente al
modelo técnico del sector publico espafiol, el
tercero a las estructuras técnicas del sector pri-
vado y el ultimo a las claves de andlisis e inter-
pretacion. Desde el punto de vista técnico y

organizativo constituye sin duda la aportacion
mas innovadora. También lo debe ser para la
reflexion politica general y para el anélisis con-
creto de las politicas que se estan desarrollando
en servicios sociales, pues incorpora los grandes
temas de debate actual, sin eludir pronuncia-
mientos comprometidos y argumentados, algu-
nos de los cuales ya tenian precedentes a través
de diversos articulos de sus autores.

En definitiva, la version de los servicios socia-
les que se ofrece es basicamente empirica y cri-
tica, como correspondiente al espiritu cientifico
de sus autores, a su talante practico y actitud de
compromiso con los temas que tratan. Por otro
lado, supera el caracter de manual en sentido
estricto, ya que incorpora elementos de ensayo,
aportando reflexiones y propuesta de futuro
sobre los servicios sociales. Este libro resulta,
pues, imprescindible en el &mbito universitario,
profesional y politico, y, asimismo, puede ser de
gran utilidad para los dirigentes de asociaciones
y organizaciones relacionadas con el sector y
para cualquier ciudadano interesado por estos
temas.

Antoni Vila
Profesor de la Universidad de Girona

Ftica y genética

Madrid, Real Patronato sobre Discapacidad.
Documentos 60/2002, 45 pags.

Una nueva era se inicié en la historia de la
ciencia y de la genética en particular el 12 de
febrero del afio 2001, fecha en que se publico el
borrador del Genoma Humano por dos equipos
de investigadores que desde hacia mas de una
década estaban trabajando en este ambicioso
proyecto.

Hoy conocemos que el hombre lleva en el
interior de cada una de sus células alrededor de
30.000 genes, cifra sensiblemente inferior a la
gue se habia previsto (en torno a 100.000), tam-
bién tendremos que aceptar que el ser humano
s6lo tiene el doble de genes que la mosca del
vinagre o que compartimos con los chimpancés
y otros primates un 98% de nuestro genoma.
Otro hallazgo clave es que todos los miembros
de nuestra especie somos casi genéticamente
idénticos: la similitud de dos personas elegidas
al azar es del 99°99 por ciento.



Pero el conocimiento del Genoma Humano es
solo el comienzo de investigaciones que revolu-
cionaran la vida del futuro. Todavia ignoramos
mucho mas de lo que se sabe, desconocemos
como se relacionan y cdmo interacttan los miles
de genes que tiene cada ser humano y de queé
manera pequefias alteraciones pueden predispo-

Eneay Gignics

ner al individuo a enfermar. Cuando esto se con-
siga, podremos prevenir y curar patologias como
el cancer o el Alzheimer y alargar la vida huma-
na. Se calcula que existen unas 8.000 enferme-
dades hereditarias, pero hoy so6lo se pueden
detectar unas 200 antes del nacimiento.
Paralelamente a estos descubrimientos surge un
dilema importante: el analisis de las implicaciones
éticas, legales y sociales que rodean a la investiga-
cién en genética humana. Las innovaciones diag-
noésticas, pronosticas, preventivas, y las posibilida-
des terapéuticas que surgirdn a raiz de esas

investigaciones van a configurar una nueva imagen
de la medicina tradicional y estan originando gran-
des interrogantes desde el punto de vista ético.

Para debatir todas estas cuestiones, el Real
Patronato sobre Discapacidad organizé una
Mesa Redonda sobre Etica y Genética el dia 10
de octubre de 2001, en el marco del XXl Congre-
so Nacional de Genética Humana.

La presente compilacién, incluida por el Real
Patronato en su serie Documentos, recoge los
textos de las ponencias presentadas en dicha
Mesa Redonda.

Tras una presentacion del Prof. Dr. José Antonio
Abrisqueta, responsable del Departamento de
Genética del CSIC, el Prof. Dr. José Egozcue Cui-
xart, Catedratico de Biologia Celular de la Univer-
sidad Autbnoma de Barcelona, habl6 de las reper-
cusiones médicas del proyecto genoma humano;
el Prof. Dr. José Maria Carrera, Jefe de los servicios
de Medicina Perinatal del Instituto Universitario
Dexeus, de Barcelona, expuso los aspectos éticos y
legales del diagnostico prenatal; la Prof. Dra. Maria
Casado Gonzalez, Directora del Observatori de
Bioética i Dret del Parc Cientific de Barcelona,
habl6é de las nuevas tecnologias genéticas y sus
implicaciones sociales, éticas y juridicas; el Prof.
Dr. Carlos M.2 Romeo Casabona, Catedratico de
Derecho Penal de la Universidad del Pais Vasco,
expuso los aspectos juridicos que pueden plantear-
se tras los avances de la nueva genética; y, por ulti-
mo, el Prof. Dr. Salustiano del Campo, Profesor
Emérito de la Universidad Complutense de
Madrid, se refirié a las consecuencias sociales de
los nuevos avances de la genética humana.

Dra. Ana Benavides
Servicio de Genética
Hospital Central de Asturias

Las discapacidades

en el protocolo

J.C. Valenzuela. Madrid,
Ediciones Protocolo, 2001,
159 pags.

Ante la importancia actual
gue tienen las personas con
discapacidad en la organiza-
cién de actos, el autor plantea
en esta obra un amplio abanico
de soluciones hasta ahora es-
casamente reglamentadas vy
publicadas. Con un lenguaje
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sencillo y directo y con la apor-
tacion de graficos explicativos,
consigue dar respuesta a los
problemas de estas personas,
bien en su calidad de anfitrio-
nas o de invitadas.

La composicion de las presi-
dencias tanto de pie como de
mesa, el acceso a las mismas, las
normas que deben seguir los
anfitriones, la adaptacion en los
sistemas de ordenacion de invi-
tados son algunas de las cuestio-
nes abordadas.

La obra ha sido galardonada
con el Premio Internacional de
Protocolo 2000 por la novedad
de sus propuestas.

Farmacos y embarazo
Varios Autores. Madrid,
Asociacion Espafiola de
Derecho Farmacéutico
(ASEDEF), 2001, 112 pags.

Desde su fundacion en 1998,
la Asociacion Espafiola de Dere-



cho Farmacéutico establece
como objetivos la proteccion
juridica de la salud de la pobla-
cion, defendiendo un derecho
fundamental en salud, como es
el derecho a la informacién tera-
péutica en todo lo que a los
medicamentos se refiere.

Escrita con la colaboracion
de varios autores, esta monogra-
fia responde a dos fines: uno, de
prevencion: es preciso conocer
si los farmacos que la mujer ges-
tante podria necesitar, se pueden
tomar o no y qué efectos pueden
tener en el futuro hijo. El otro, de
promocion de la salud y de
aumento de la calidad de vida,
al facilitar a los profesionales de
la salud una informacidn correc-
ta en la utilizacién de farmacos.

La obra finaliza con 14 reco-
mendaciones generales.

Boletin del ECEMC
Numero especial 25 afios
(1976-2001)

En 1976, la Dra. M.2 Luisa
Martinez-Frias propuso a dife-
rentes hospitales organizar un
programa de investigacion sobre
las frecuencias y las causas de
los defectos congénitos en Espa-
fla. A partir de entonces, la
incorporacion de hospitales al
ECEMC. (Estudio Colaborativo
Espafiol de Malformaciones
Congénitas) ha sido constante.

Transcurridos 25 afios, la
experiencia acumulada es
amplia, habiendo analizado a
maés de 30.000 nifios con mal-
formaciones cuyos datos han
sido transmitidos a traves del
Boletin. En este niUmero espe-
cial se revisan los importantes
avances conseguidos en mate-
ria de prevencion y se aportan
datos acerca de la vigilancia
epidemiolégica de anomalias
congénitas en Espafia en los
altimos 21 afos. Este asunto es
objeto de estudio en uno de
sus capitulos donde se refleja

la evolucion seguida en las
diferentes Comunidades Auto-
nomas.

Ofrece también un resumen
de las llamadas recibidas duran-
te el afio 2000 en el Servicio de
Informacion Telefonica sobre
Teratdgenos y el Servicio de
Informacion Telefénica para la
Embarazada.

Une opération pilote

d’habitat adapté. Insertion dans
la ville des personnes lourde-
ment handicapées

Association Frangaise contre les
Myopathies (AFM), 1995,

120 pégs.

En la ciudad francesa de
Angers, cerca de su centro
urbano, el programa inmobi-
liario Gate Argent propone
una férmula piloto de hébitat y
servicios para personas con
enfermedades neuromuscula-
res que se encuentran grave-
mente afectadas. Su objetivo:
«vivir como los demas y entre
los demas».

Se trata de diez alojamien-
tos adaptados, integrados en
un total de 55, acompafnados
de servicios de ayuda a domi-
cilio. Las soluciones arquitec-
tobnicas y urbanisticas asi
como técnicas y organizativas
son descritas en esta publica-
cion que bien puede servir de
referencia para otros futuros
proyectos.

La voz patologica
M.C. Jackson-Menaldi. Madrid,
Editorial Médica-
Panamericana, 2002, 339 pags.

Los objetivos principales de
esta obra son: actualizar los
aspectos mas importantes rela-
cionados con la produccién
vocal, describir los avances
tecnoldgicos aplicados a la
evaluacion de la voz, estudiar

las patologias de la laringe y
su tratamiento y analizar en
profundidad los temas relacio-
nados con la voz profesional.
El libro se acompafa de un
CD-Rom con programas sufi-
cientes para crear un laborato-
rio de voz con ejemplos de
voces en «wav», fotos de cuer-
das vocales y sus diferentes
patologias y tratamientos.
Incluye un programa de base
de datos y direcciones utiles de
acceso mediante Internet.

Educacioén para la salud de
jévenes con discapacidad inte-
lectual

R. Casado. Universidad de
Burgos, 2001, 396 pégs.

Resultado de un trabajo de
investigacion que tiene como fin
contribuir a mejorar la educa-
cion y la promocion de la salud
de los jovenes con discapacidad
intelectual por medio del dise-
flo, aplicacién y evaluacion del
Programa Integral de Educacion
para la Salud.

A través de él, se trata de
atender a las necesidades forma-
tivas de estas personas, asi como
a la demanda social de trabajar
la Educacion para la Salud en
diferentes contextos.

El primer capitulo revisa la
evolucioén de la atencién socio-
educativa a las personas con dis-
capacidad en los altimos treinta
afos para pasar a desarrollar, en
un segundo capitulo, las bases
conceptuales que sustentan la
Educacion para la Salud.

La segunda parte del traba-
jo se dedica a la descripcién
del proceso de elaboracién del
«Programa Integral de Educa-
cion para la Salud» dirigido a
jovenes con discapacidad
intelectual. Finalmente se
dedica al disefio y desarrollo
de la investigacion, analisis de
datos y elaboracion de conclu-
siones.



Evaluacion del afrontamiento
en lesionados medulares

M.B. Rueda. Tesis Doctoral.
Universidad de Deusto, Facul-
tad de Filosofia y

Ciencias de la Educacion, 2001,
391 pags.

La tesis doctoral tiene
como objetivo la validacién
de dos cuestionarios de eva-
luacién del afrontamiento que
forman parte de la Escala Mul-
tidimensional de Evaluacion
de Lesionados Medulares
(EMELM), proyecto de investi-
gacion sobre discapacidades
fisicas realizado por el Dr.
Aguado Diaz, de la Universi-
dad de Oviedo. Un segundo
objetivo consiste en estudiar
si existen estrategias de afron-
tamiento que caracterizan a
las personas con LM o si, por
el contrario, se producen dife-
rencias individuales explica-
das por otras variables psico-
l6gicas y no exclusivamente
por la presencia de esta disca-
pacidad.

La parte tedrica comienza
con una introduccion a la rea-
lidad de la LMy los lesionados
medulares, acercdndonos a
sus aspectos médicos, funcio-
nales y epidemioldgicos. A
continuacién  dedica un
amplio apartado a la psicolo-
gia de la rehabilitacion, su
desarrollo tedrico y areas de
estudio, asi como los modelos
explicativos del proceso de
adaptacion a la LM.

La parte empirica expone
las hipdtesis de trabajo y los
aspectos metodolégicos de la
investigacion: seleccion de la
muestra, variables estudiadas
e instrumentos de medicion.

Los datos obtenidos del
estudio indican que los cues-
tionarios de afrontamientos
incluidos en el EMELM son
adecuados para la evaluacién
de esta variable en las perso-
nas con LM. Por otra parte,

como se esperaba, existen
diferencias individuales en el
afrontamiento. Las variables
psicolégicas, especialmente
las de personalidad, se confir-
man como los factores mas
importantes para explicar las
estrategias.

La gestién de organizaciones
no lucrativas. Herramientas
para la intervencion social

F. Fantova. Madrid, Editorial
CCS, 2001, 312 pags.

Este libro esta dirigido a las
personas que tienen responsa-
bilidades de gestidon en organi-
zaciones voluntarias de inter-
vencion social y, en general, a
guienes estén interesados en el
estudio de las organizaciones
no gubernamentales o entida-
des del tercer sector.

El concepto de intervencion
social es abordado en un sen-
tido amplio que incluye, por
ejemplo, lo que se hace en el
entorno de los denominados
servicios sociales, pero tam-
bién otras actividades o actua-
ciones que se presentan bajo
denominaciones diversas.

La primera parte del libro
aborda los conocimientos fun-
damentales actualmente vi-
gentes acerca de las organiza-
ciones y su gestion, prestando
especial atencién a los enfo-
ques de la denominada ges-
tion de calidad. En la segunda
parte se presentan los contex-
tos, perfiles y perspectivas de
las organizaciones no lucrati-
vas de intervencion social,
intentando partir de su reali-
dad actual.

Se construye un proceso de
gestiéon en el que se van des-
plegando los llamados proce-
sos basicos (planificacién,
interlocucion y evaluacion)
junto con la gestion de recur-
SOS y otros procesos avanza-
dos.

¢Discapacidad?
Ayuntamiento de Collado Villal-
ba (Madrid), 2002, 10 pags.

El Ayuntamiento de Collado
Villalba ha iniciado un programa
de integracion laboral de perso-
nas con discapacidad.

En este pequefio folleto se
dan respuestas a algunas de las
preguntas habituales que se pro-
ducen en torno a la discapaci-
dad, para acercarla a todos los
ciudadanos y fomentar la acep-
tacion y el empleo.

Responde a cuestiones como
¢gqué es tener una discapacidad?,
¢existe formacién ocupacional
especifica para estas personas?
¢qué ventajas econdémicas obtie-
ne un empresario al contratar a
una persona discapacitada?

Actividad fisica adaptada en
alteraciones de aprendizaje.
Fundamentos y su aplicacion
educativa y terapéutica

J.M. Castellote (Coord.).
Universitat de Valencia, 2002,
146 pégs.

Desde hace més de dos déca-
das, la UNESCO en su primera
conferencia internacional, dejo
establecido que las personas con
algin handicap tienen plenos
derechos en lo relativo a la prac-
tica de la actividad fisica. Fruto de
esta reunion se publicé una Carta
Internacional reivindicando el
derecho fundamental a acceder a
la educacion fisica y deportiva.

La educacion fisica adaptada
puede considerarse como un pro-
grama individualizado de activi-
dades de desarrollo, ejercicios,
juegos, ritmos y deportes dirigido
a satisfacer las necesidades de
personas con deficiencias y disca-
pacidades, entendidas éstas como
personas con necesidades «Uni-
cas» e individuales.

Cuatro partes configuran la
obra: en la primera se exponen
los fundamentos de la actividad



fisica adaptada, asi como su regu-
lacion dentro de la educacion fisi-
ca especial. Los condicionantes
psicomotores para el adiestra-
miento conforman una segunda
parte a la que siguen algunas
experiencias en actividades fisi-
co-deportivas. El altimo apartado
esta dedicado a las tecnologias y
su mejora de la calidad de vida en
personas con discapacidad.

Acceso e integracion de
estudiantes con discapacidad
en las Universidades de la
Comunidad de Madrid
Comunidad de Madrid,
Consejeria de Educacion, 2001,
382 pégs.

El principal propésito de esta
publicacion ha sido el de recoger la
situacion actual de acceso e inte-
gracion de estudiantes con discapa-
cidad en cada una de las Universi-
dades de la region de Madrid. El
acceso de los discapacitados a las
universidades madrilefias constitu-
ye el nacleo central desde el punto
de vista del transporte publico acce-
sible y los baremos de accesibili-
dad. Incluye también informacion
sobre las condiciones de acceso en
Universidades privadas.

La obra aporta datos sobre resi-
dencias universitarias adaptadas,
becas y ayudas especificas, nor-
mativa de empleo, tipos de contra-
tos y nuevas tecnologias, asi como
un directorio de organismos oficia-
les, ONGs y Fundaciones de apo-
yo a las personas con discapaci-
dad en la Comunidad de Madrid.

Hacia una calida vejez.
Calidad de vida para la
persona mayor con retraso
mental

R. Pérez Gil (Ed.) Madrid,
FEAPS, 2002, 277 pégs.

La esperanza de vida de la
poblacion ha aumentado de for-
ma considerable, también la de

las personas con retraso mental.
Esta longevidad, aunque desea-
ble, plantea nuevos retos. Entre
éstos, el principal es dar res-
puesta tanto a nuevas necesida-
des como al previsible incre-
mento de necesidades que ya
existian, debido al propio enve-
jecimiento.

La profusién de analisis de
datos estadisticos, de investiga-
ciones, y las diversas aproxima-
ciones al tema del envejecimien-
to en los articulos que componen
este volumen ilustran la preocu-
pacion por identificar, localizar y
describir esta poblacion: cuantas
personas son, donde estan y qué
caracteristicas tienen, qué necesi-
dades plantean y en qué aspectos
de su vida.

Nuevas medidas lideradas
por organismos internacionales
en la promocion de medidas y
politicas sociales seran las cla-
ves para el desarrollo de progra-
mas para personas mayores con
discapacidad intelectual.

Gerontologia y derecho.
Aspectos juridicos y personas
mayores

A. Martinez Maroto. Madrid,
Editorial Médica Panamericana,
2001, 482 pags.

Esta publicacion recoge todos
aquellos aspectos de tipo legal
gue tienen que ver con el traba-
jo que se realiza con y para las
personas mayores Yy, sobre todo,
las que tienen problemas de
dependencia. Muchas personas
con discapacidad comparten los
problemas de ese colectivo.

Se encuentran reunidos en la
obra diversos temas legales apli-
cados a la gerontologia y trata-
dos por profesionales de ambas
disciplinas (gerontologia y dere-
cho), desarrollados en dos gran-
des bloques:

Uno de caracter normativo,
legal y administrativo, donde se
analizan las cuestiones juridicas

de tipo general que son la base del
actual entramado social relaciona-
do con las personas mayores.

El segundo, analiza aspectos
de legislacion general que tie-
nen especial relevancia por su
aplicacion en el campo de la
gerontologia como son la inca-
pacitacion, las instituciones tute-
lares, los internamientos invo-
luntarios, testamentos, etc. La
obra finaliza con un capitulo
dedicado al voluntariado de las
personas mayores.

Polibea Turismo
N.° 1, 2002, 70 pégs.

Esta nueva publicacion repre-
senta la primera revista dedicada
al turismo accesible en Espana.
Ofrece a los profesionales del
turismo recursos con los que
programar sus actividades,
potencia iniciativas poco cono-
cidas y contribuye a generar una
imagen real del cliente turistico
con movilidad reducida.

Con un disefio atractivo, pro-
porciona informacion practica y
consejos para conseguir un turis-
mo para todos, incluyendo nor-
mativa sobre actividades turisti-
cas y cuestiones relativas a
accesibilidad.

La revista incluye una sec-
cion fija en la que personas con
discapacidad relatan sus viajes.

Sistemas de comunicacion

y paralisis cerebral

L. Martin-Caro y M. Junoy.
Madrid, ICCE, 2001, 175 pégs.

El libro se centra en la pro-
blemética de la comunicacion
de los nifios que tienen necesi-
dades educativas especiales
derivadas de wuna paralisis
cerebral. Para ello, aborda
esta problematica desde el
momento inicial del diagnosti-
co, y lo hace desde una pers-
pectiva integradora de las dis-



tintas tendencias, tratando de
aunar el tratamiento clasico de
los problemas del habla con
otros planteamientos mas
innovadores que toman en
consideracion prioritariamente
los Sistemas Alternativos de
Comunicacion.

El modelo de intervencion
gue ofrece trata de ayudar a
los profesionales dedicados a
favorecer el desarrollo de la
comunicacion y el habla,
resultando uatil para todos
aquellos que intervienen en el
proceso educativo: profesores,
fisioterapeutas, cuidadores,
orientadores y, por supuesto,
los propios padres.

Intervencion psicopedagogica
en la deficiencia mental

M. Deafio (Ed.). Ourense,
Ediciones Gersam, 2001,

138 pégs.

La necesidad de una defini-
cion mas operativa y la exis-
tencia de nuevas sensibilida-
des sociales ha configurado en
Europa una definicion de la
deficiencia mental como de
«dificultades de aprendizaje y
de necesidades educativas
especiales».

Desde esta Optica se pre-
senta este libro que analiza la
definicion del retraso mental y
también otras definiciones
alternativas. Estas, centradas
en el aprendizaje, consideran
la ensefianza directa de las
estrategias de aprendizaje o la
ensefianza basada en proce-
SOS.

Se describen resultados de
aprendizaje de nifios con defi-
ciencia mental donde se desta-
can algunas caracteristicas
bésicas. Los nifios con defi-
ciencia mental progresan cua-
litativa y cuantitativamente en
la adquisicion de sus aprendi-
zajes y son susceptibles de
modificabilidad cognitiva.

Guia técnica de accesibilidad
en la edificacion 2001
Madrid, Ministerio de
Fomento - IMSERSO, 2001,
135 pags.

Pretende esta guia ofrecer
ciertas condiciones minimas que
permitan a un nimero cada vez
mayor de personas disfrutar de
forma autonoma de los usos y
servicios de los edificios. Carac-
teristicas que pueden servir de
referencia para la elaboracion y
el perfeccionamiento de las
correspondientes disposiciones
legales autondmicas.

El trabajo de base de la guia
ha consistido en la realizacion
inicial de pruebas experimenta-
les efectuadas con personas con
discapacidades y ancianos bajo
un convenio de colaboracion
entre diferentes instituciones.
Sus capitulos, tras asentar una
serie de principios generales,
describen pautas para la cons-
truccién de espacios de circula-
cion horizontal; circulacion ver-
tical, zonas de estancia,
espacios higiénico-sanitarios y
carpinteria, entre otros.

Rehabilitacion
neuropsicoldgica

J.M. Mufioz y J. Tirapu. Madrid,
Editorial Sintesis, 2001,

238 pags.

El enorme interés que ha sus-
citado la neuropsicologia en los
altimos afios se debe, en gran
medida, a la posibilidad de dise-
flar programas de rehabilitacion
para personas con dafio cerebral
y diferentes patologias neuropsi-
guiatricas.

Este libro (primera monogra-
fia sobre el tema en nuestro pais)
revisa los principios de recupe-
racion y plasticidad cerebral asi
como patologias y trastornos
susceptibles de intervencion
neuropsicoldgica. Pero su prin-
cipal objetivo es ofrecer a los

profesionales de la psicologia
clinica una informacién precisa
y util sobre los programas y téc-
nicas de tratamiento mas ade-
cuados en los trastornos de aten-
cién, amnesias o alteraciones en
la conducta.

Recoge orientaciones practi-
cas para las familias, elemento
central en los programas de
rehabilitacion neuropsicoldgica.

Sindrome de Down: hacia
un futuro mejor. Guia para
padres

S.M. Pueschel. 2.2 Edicion.
Barcelona, Ed. Masson, 2002,
346 pags.

La obra del Dr. Pueschel que
ahora se presenta en su segunda
edicion, supone una renovacion
completa con incorporacién de
datos actuales en funcién de los
nuevos avances en el campo de
la medicina y la biologia, la
educacion y la adquisicion de
autonomia personal.

Proporciona las claves de un
recorrido sistematico desde la
infancia, pasando por la adoles-
cencia, hasta llegar a la vida
adulta. Ofrece al lector la infor-
macioén precisa sobre lo que es
mas importante para una familia
que afronta con decision y buen
animo la educacion de un nifio
con sindrome de Down.

Mujer y discapacidad:

un analisis pendiente
Varios autores. Oviedo,
Consejeria de Asuntos
Sociales del Principado

de Asturias, 2002, 271 pags.

Esta publicacion contiene
aportaciones teoricas desde las
diferentes perspectivas y enfo-
gues que ofrece la teoria femi-
nista y el modelo social de la
discapacidad.

Los autores, participantes en
las Jornadas sobre Mujer y Disca-



pacidad promovidas por la Con-
sejeria de Asuntos Sociales de
Asturias, aportan datos y analisis
relacionados con las situaciones
carenciales que afectan a la
mayoria de las mujeres con dis-
capacidad en diferentes areas (la
formacion, el trabajo, la sexuali-
dad, la violencia, las relaciones
sociales). También contiene
experiencias  positivas que
comienzan a desarrollarse en los
contextos de los movimientos
asociativos, asi como en el de las
politicas sociales.

Autismo. Un enfoque
orientado a la formacion

en logopedia

J. Martos y M. Pérez (Coords.)
Valencia, Nau Llibres, 2002,
175 pégs.

El sindrome del autismo,
debido a la enorme complejidad
de su sintomatologia, pone a
prueba nuestros conocimientos
sobre el lenguaje y, mas aun,
sobre la propia comunicacion.
Este libro pretende «provocar» al
futuro profesional de la logope-
dia a través de una presentacion
de los contenidos amena y clara
en la profundizacién de aquellos
aspectos que hace de nosotros
seres sociales.

«Comunicacion y lenguaje
en autismo: claves para el buen
trabajo de un logopeda», titulo
de uno de sus capitulos, define
la intencion del libro.

La ética de la educacion
especial

K. Howe y O. Miramontes.
Barcelona, ldea Books, 2001,
138 pags.

Nos encontramos ante una
tematica poco estudiada. Aun-
gue el contexto de estudio es el
estadounidense, gran parte de
los comentarios sirven igual-

mente para nuestro pais.

El libro ofrece diversos pro-
blemas de indole moral con la
intencion de sensibilizar y com-
prometer a los profesionales de
este campo en una educacion
mas democratica. Ademas del
marco teorico contiene treinta y
cinco casos practicos debida-
mente discutidos y analizados.

En el apéndice figuran algu-
nos modelos de codigos éticos
profesionales.

Modelos de atencién
sociosanitaria. Una
aproximacion a los costes
de la dependencia

G. Rodriguez Cabrero y

J. Monserrat. Madrid,
IMSERSO, 2002, 176 pags.

Esta investigacion tiene como
objetivo abordar la probleméatica
de la atencién sociosanitaria des-
de un punto de vista socioeconé-
mico. Para ello, el trabajo se ha
dividido en cinco obijetivos: en
primer lugar, acotar la definicion
de «atencidn sociosanitaria»
(ASS), los modelos que tratan de
desarrollarla asi como sus impli-
caciones en términos de costes y
financiacion.

En segundo lugar, se analiza
en concreto la especificidad de
la ASS en Espafia considerando
el debate actual, los factores que
inciden en el coste y un analisis
de los modelos mas relevantes
en la actualidad desde los pro-
gramas especificos sociosanita-
rios a los planes de mayores de
caracter eminentemente social.

Realiza también un analisis
detallado de costes de una
muestra de poblacién de perso-
nas en diferentes situaciones de
dependencia y analiza de mane-
ra especifica algunos grupos
sociales, como las demencias y
los accidentes cardiovasculares.

Finalmente, se hace una esti-
macion del gasto total en ASS.

Enciclopedia psicopedagdgica
de necesidades educativas
especiales. Volumen 1y 1l

F. Salvador Mata (Dir.)
Malaga, Editorial Aljibe, 2001,
537 pags.

Esta obra responde al con-
cepto clasico de enciclopedia.
Su objetivo: recopilar todo el
conocimiento y la practica pro-
fesional y organizarlos en una
sintesis conceptual de manera
gue el lector pueda tener una
vision general del campo de la
educacion especial.

Los dos volumenes se
encuentran estructurados en cin-
co areas: 1) Fundamentos cienti-
ficos 2) Contextos, instituciones
y profesionales 3) Necesidades
educativas especiales 4) Meto-
dologia de la accién educativa y
5) Areas especificas de accion
educativa.

La publicacion viene a llenar
el hueco que existia en el pano-
rama editorial espafiol sobre
necesidades educativas especia-
les.

Olas de savia

P. Valente y J. Galian
(Recopilacion y direccion litera-
ria). Madrid, Editorial Polibea,
2001, 78 pags.

Estos versos componen la pri-
mera obra del Taller de Escritura
Creativa del Centro Dato-Poli-
bea.

El Taller fue creado en 1999
con el objetivo de potenciar la
creatividad, fomentar el interés
por la lectura y ofrecer nuevos
cauces de expresion y de des-
arrollo personal a través del arte.
En esta publicacién se recogen
algunas de las mejores creacio-
nes, algunas de ellas acompafia-
das de ilustraciones.
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TES WITH AND WITHOUT LEARNING DISABILI-
TIES”. JOURNAL OF LEARNING DISABILITIES,
35, 2, 2002, pp. 175-184. Biblio. R.113.

DEFICIENCIA INTELECTUAL, INTEGRACION LABO-
RAL, SALARIO, DISCRIMINACION, ESTUDIO COMPA-
RATIVO.

11097

UNGER, D. “EMPLOYERS’ ATTITUDES TOWARD
PERSONS WITH DISABILITIES IN THE WORK-
FORCE: MYTHS OR REALITIES?". FOCUS ON
AUTISM AND OTHER DEVELOPMENTAL DISA-
BILITIES, 17, 1, 2002, pp. 2-10. Biblio. R.1543
Localizacion: SIIS Madrid.

DEFICIENCIA INTELECTUAL, INTEGRACION LABORAL,
EMPRESA, ACTITUDES, LITERATURA CIENTIFICA.

11098

WEST, M.,Y OTROS “MEDICAID HCBS WAIVERS
AND SUPPORTED EMPLOYMENT PRE- AND
POST- BALANCED BUDGET ACT OF 1997".
MENTAL RETARDATION, 40, 2, 2002, pp. 142-
147. Biblio. R.101.

DEFICIENCIA INTELECTUAL, TRABAJO CON APOYO,
FINANCIACION, USA.

11099

YAMAKI, K., FUJIURA, G.T. “EMPLOYMENT AND
INCOME STATUS OF ADULTS WITH DEVELOP-
MENTAL DISABILITIES LIVING IN THE COMMU-
NITY”. MENTAL RETARDATION, 40, 2, 2002, pp.
132-141. Biblio. R.101.

DEFICIENCIA INTELECTUAL, INTEGRACION LABORAL,
SALARIO, INGRESOS, SITUACION SOCIOECONOMICA,
USA.

OCIO

11100

NINOT, G., Y OTROS “PRATIQUES SPORTIVES
ET EVOLUTION DU SENTIMENT DE COMPE-
TENCE DELEVES PLACES EN ETABLISSE-
MENT SPECIALISE". REVUE FRANCOPHONE
DE LA DEFICIENCE INTELLECTUELLE, 12, 2,
2001, pp. 121-132. Biblio. R.911.

DEFICIENCIA INTELECTUAL, DEPORTES, AUTOCON-
CEPTO, AUTOESTIMA, EFECTOS.

DEFICIENCIA
MUSCULOESQUELETICA

GENERAL

11101

“ESCLEROSIS MULTIPLE. LUCHAR CONTRA LA
DESIDIA DEL CUERPO". ACCESIBLE, 18, 2002,
pp. 28-30. Biblio. R.1319 Localizacién: SIIS Madrid.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, ESCLEROSIS
MULTIPLE, ETIOLOGIA, SINTOMAS, TRATAMIENTO
MEDICO.

11102
HERNANDEZ, L. “EL PINTOR DE MONTMAR-
TRE”. EN MARCHA, 32, 2002, pp. 40-43. Biblio.
R.508.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, ENANISMO,
BIOGRAFIA, ACTIVIDADES ARTISTICAS Y CULTURA-
LES.

11103

WOOD, R.,Y OTROS “CUIDADOS EN LA E.L.A”".
ADELA, 12, 2002, pp. 11-17. Biblio. R.1350 Locali-
zacion: SIIS Madrid.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, ENFERMEDA-
DES NEUROMUSCULARES, ESCLEROSIS, CALIDAD DE
VIDA, PROBLEMAS PSICOLOGICOS, EQUIPO MULTI-
PROFESIONAL, ATENCION DOMESTICA, CUIDADOS
PERSONALES.

PROTECCION SOCIAL- FAMILIA
SERVICIOS Y CENTROS

11104

MUKHERJEE, G., SAMANTA, A. “ENERGY
COST AND LOCOMOTOR PERFORMANCE OF
THE LOW-COST ARM-LEVER-PROPELLED
THREE-WHEELED CHAIR". INTERNATIONAL
JOURNAL OF REHABILITATION RESEARCH, 24,
3, 2001, pp. 245-249. Biblio. R.493.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, MOVILIDAD,
SILLA DE RUEDAS, REHABILITACION, EVALUACION,
AYUDAS TECNICAS.

11105

TAYLOR, V., Y OTROS “WELL SIBLING PSYCHO-
LOGICAL ADJUSTMENT TO CHRONIC PHYSI-
CAL DISORDER IN A SIBLING: HOW IMPOR-
TANT IS MATERNAL AWARENESS OF THEIR
ILLNESS ATTITUDES AND PERCEPTIONS?".
JOURNAL OF CHILD PSYCHOLOGY AND
PSYCHIATRY AND ALLIED DISCIPLINES, THE,
42, 7, 2001, pp. 953-962. Biblio. R.458.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, ENFERMEDA-
DES CRONICAS, HERMANOS, ADAPTACION PERSO-
NAL, ACTITUDES FAMILIA, MADRE, EFECTOS.

PSICOLOGIA

11106

ESMAIL, S.,Y OTROS “SEXUALITY AND DISABI-
LITY: THE ROLE OF HEALTH CARE PROFES-
SIONALS IN PROVIDING OPTIONS AND ALTER-
NATIVES FOR COUPLES”". SEXUALITY AND
DISABILITY, 19, 4, 2002, pp. 267-282. Biblio. R.466
Localizacién: SIIS Madrid.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, SEXUALIDAD,
PAREJA, ACTITUDES, ASESORAMIENTO, PERSONAL
SANITARIO.

11107
RUEDA, B. “EVALUACION DEL AFRONTAMIEN-
TO EN LESIONADOS MEDULARES. TESIS DOC-
TORAL’. BILBAO, UNIVERSIDAD DE DEUSTO,
2001, pp. 391. Biblio. M33.8(M).

DEFICIENCIA  MUSCULOESQUELETICA, LESION
MEDULAR, PSICOLOGIA, ACTITUDES, REHABILITA-
CION, ADAPTACION PERSONAL, PERSONALIDAD, EVA-
LUACION.

11108

TAYLOR, V., Y OTROS “WELL SIBLING PSYCHO-
LOGICAL ADJUSTMENT TO CHRONIC PHYSI-
CAL DISORDER IN A SIBLING: HOW IMPOR-
TANT IS MATERNAL AWARENESS OF THEIR
ILLNESS ATTITUDES AND PERCEPTIONS?”".
JOURNAL OF CHILD PSYCHOLOGY AND
PSYCHIATRY AND ALLIED DISCIPLINES, THE,
42,7, 2001, pp. 953-962. Biblio. R.458.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, ENFERMEDA-
DES CRONICAS, HERMANOS, ADAPTACION PERSO-
NAL, ACTITUDES FAMILIA, MADRE, EFECTOS.

SALUDY REHABILITACION

11109

MALMGREN, E.B., BRANHOLM, |.B. “A COMPA-
RISON BETWEEN THREE PHYSIOTHERAPY
APPROACHES WITH REGARD TO HEALTH-
RELATED FACTORS IN PATIENTS WITH NON-
SPECIFIC MUSCULOESKELETAL DISORDERS”.
DISABILITY AND REHABILITATION, 24, 6, 2002,
pp. 308-317. Biblio. R.1364.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, FISIOTERA-
PIA, TECNICAS, ESTUDIO COMPARATIVO.

11110

RAYNOR, A.J. “STRENGTH, POWER, AND
COACTIVATION IN CHILDREN WITH DEVELOP-
MENTAL COORDINATION DISORDER". DEVE-
LOPMENTAL MEDICINE AND CHILD NEURO-
LOGY, 43, 10, 2001, pp. 676-684. Biblio. R.727.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, VALORACION,
LATERALIDAD, MOTRICIDAD, EQUILIBRIO.

HABITAT E INDEPENDENCIA FISICA

11111

“ADAPTACIONES: PULSADOR FR 5". BOLETIN
DEL CEAPAT, 39, 2002, pp. 7-9. Biblio. R.1058
Localizacion: SIIS Madrid.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, AYUDAS TEC-
NICAS, ADAPTACION DEL MEDIO, MOVILIDAD.

11112

“HOTELES ACCESIBLES Y SEMI-ACCESIBLES
EN MADRID". FONDO DE DOCUMENTACION
DEL SIIS, 2002, pp. 2. Biblio. M52.1 FOL.34(M).

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, ACCESIBILI-
DAD, MADRID.

11113

MUKHERJEE, G., SAMANTA, A. “ENERGY
COST AND LOCOMOTOR PERFORMANCE OF
THE LOW-COST ARM-LEVER-PROPELLED
THREE-WHEELED CHAIR”. INTERNATIONAL
JOURNAL OF REHABILITATION RESEARCH, 24,
3, 2001, pp. 245-249. Biblio. R.493.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, MOVILIDAD,
SILLA DE RUEDAS, REHABILITACION, EVALUACION,
AYUDAS TECNICAS.

11114

REDMOND, S.M., JOHNSTON, S.S. “EVALUA-
TING THE MORPHOLOGICAL COMPETENCE
OF CHILDREN WITH SEVERE SPEECH AND
PHYSICAL IMPAIRMENTS”. JOURNAL OF SPE-
ECH, LANGUAGE, AND HEARING RESEARCH,
44, 6, 2001, pp. 1362-1375. Biblio. R.925.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, PROBLEMAS
DE LENGUAJE, AYUDAS TECNICAS, COMUNICACION
NO VERBAL.



11115

STREPPEL, K.R.M., Y OTROS “FUNCTIONAL
STATUS AND PROSTHESIS USE IN AMPUTEES,
MEASURED WITH THE PROSTHETIC PROFILE
OF THE AMPUTEE (PPA) AND THE SHORT VER-
SION OF THE SICKNESS IMPACT PROFILE
(SIP68)". INTERNATIONAL JOURNAL OF REHA-
BILITATION RESEARCH, 24, 3, 2001, pp. 251-
256. Biblio. R.493.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, AMPUTACION,
REHABILITACION, ORTOPROTESIS, EQUILIBRIO,
SEGUIMIENTO, SATISFACCION, AYUDAS TECNICAS,
ACTITUDES USUARIOS.

11116

VIGNE-LEPAGE, V. “HANDICAPES D'UN JOUR".
ETRE, 58, 2002, pp. 16-17. Biblio. R.1369 Locali-
zacion: SIIS Madrid.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, ACCESIBILI-
DAD, ACTIVIDADES VIDA DIARIA.

CUESTIONES SOCIALES

11117

STREPPEL, K.R.M., Y OTROS “FUNCTIONAL
STATUS AND PROSTHESIS USE IN AMPUTEES,
MEASURED WITH THE PROSTHETIC PROFILE
OF THE AMPUTEE (PPA) AND THE SHORT VER-
SION OF THE SICKNESS IMPACT PROFILE
(SIP68)". INTERNATIONAL JOURNAL OF REHA-
BILITATION RESEARCH, 24, 3, 2001, pp. 251-
256. Biblio. R.493.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, AMPUTACION,
REHABILITACION, ORTOPROTESIS, EQUILIBRIO,
SEGUIMIENTO, SATISFACCION, AYUDAS TECNICAS,
ACTITUDES USUARIOS.

EDUCACION

11118
McGILL, T., VOGTLE, L.K. “DRIVER’'S EDUCA-
TION FOR STUDENTS WITH PHYSICAL DISABI-
LITIES". EXCEPTIONAL CHILDREN, 67, 4, 2001,
pp. 455-466. Biblio. R.120 Localizacién: SIIS
Madrid.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, AUTOMOVIL,
AUTONOMIA PERSONAL, NECESIDADES EDUCATIVAS
ESPECIALES, EDUCACION SECUNDARIA, USA.

TRABAJO

11119

INSTITUTO NACIONAL DE SEGURIDAD E
HIGIENE EN EL TRABAJO “iDA LA ESPALDA A
LOS TRASTORNOS MUSCULOESQUELETI-
COS!”. MADRID, MINISTERIO DE TRABAJO Y
ASUNTOS SOCIALES, 2002, Biblio. M81.1 FOL.
18.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, MEDIO LABO-
RAL, PREVENCION, SINTOMAS, RECOMENDACIONES.

OocCIo

11120

CUADRADO, G.,Y OTROS “INFLUENCIA DE LA
PRACTICA DE ACTIVIDAD FISICA EN LOS
ASPECTOS FISICOS DEL PARAPLEJICO
SEDENTARIO”. APUNTS. EDUCACION FISICAY
DEPORTES, 66, 2001, pp. 54-59. Biblio. R.1353.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, PARAPLEJIA,
ENTRENAMIENTO, EJERCICIO FISICO, BENEFICIOS.

11121

YUEN, H.K., HANSON, C. “BODY IMAGE AND
EXERCISE IN PEOPLE WITH AND WITHOUT
ACQUIRED MOBILITY DISABILITY". DISABILITY
AND REHABILITATION, 24, 6, 2002, pp. 289-296.
Biblio. R.1364.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, CUERPO, IMA-
GEN, PERCEPCION, EJERCICIO FISICO, AUTOCON-
CEPTO.

DEFICIENCIA VISUAL

PROTECCION SOCIAL- FAMILIA
SERVICIOS Y CENTROS

11122

AMATO, S. “STANDARDS FOR COMPETENCE IN
BRAILLE LITERACY SKILLS IN TEACHER PRE-
PARATION PROGRAMS”. JOURNAL OF VISUAL
IMPAIRMENT AND BLINDNESS, 96, 3, 2002, pp.
143-153. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, PROFESOR, FORMACION DE
PERSONAL, BRAILLE, PROGRAMAS DE FORMACION,
ESTANDARES, CRITERIOS, CURRICULUM.

11123

CORN, A.L., WALL, R.S. “TRAINING AND AVAI-
LABILITY OF BRAILLE TRANSCRIBERS IN THE
UNITED STATES”. JOURNAL OF VISUAL IMPAIR-
MENT AND BLINDNESS, 96, 4, 2002, pp. 223-
232. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, BRAILLE, PERSONAL, RECO-
MENDACIONES, FORMACION DE PERSONAL, ESTU-
DIO DE NECESIDADES, AYUDAS TECNICAS, COMUNI-
CACION.

11124

GRIFFIN-SHIRLEY, N., Y OTROS “VISUALLY
IMPAIRED PERSONNEL PREPARATION PRO-
GRAM: A COLLABORATIVE DISTANCE EDUCA-
TION MODEL". JOURNAL OF VISUAL IMPAIR-
MENT AND BLINDNESS, 96, 4, 2002, pp.
233-244. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, PERSONAL, FORMACION DE
PERSONAL, PROGRAMAS DE FORMACION, ESTUDIO
DESCRIPTIVO, EXPERIENCIAS, USA, EVALUACION DE
SERVICIOS, PROGRAMAS Y METODOS EDUCATIVOS.

11125

KAPPERMAN, G., Y OTROS “SURVEY OF THE
USE OF ASSISTIVE TECHNOLOGY BY ILLINOIS
STUDENTS WHO ARE VISUALLY IMPAIRED".
JOURNAL OF VISUAL IMPAIRMENT AND BLIND-
NESS, 96, 2, 2002, pp. 106-108. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, ESTUDIANTES, AYUDAS TECNI-
CAS, PROFESOR, INFORMES, UTILIZACION DE SERVI-
CIOS, ESTUDIO DESCRIPTIVO, NIVEL LOCAL, USA,
MEDIO EDUCATIVO.

11126

KOCH, D.S., Y OTROS “ALCOHOL AND OTHER
DRUG ABUSE AS COEXISTING DISABILITIES:
CONSIDERATIONS FOR COUNSELORS SER-
VING INDIVIDUALS WHO ARE BLIND OR
VISUALLY IMPAIRED”. RE:VIEW, 33, 4, 2002, pp.
151-159. Biblio. R.629.

DEFICIENCIA VISUAL, DROGODEPENDENCIAS, FOR-
MACION DE PERSONAL, RECOMENDACIONES.

11127

MUHLENHAUPT, M. “FAMILY AND SCHOOL
PARTNERSHIPS”. JOURNAL OF VISUAL IMPAIR-
MENT AND BLINDNESS, 96, 3, 2002, pp. 175-
178. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, EDUCACION, PROGRAMAS INDI-
VIDUALIZADOS, RELACION FAMILIA-PROFESIONALES,
CASUISTICA, NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIA-
LES, PARTICIPACION FAMILIAR, CURRICULUM.

11128
SAPP, W. “MATERNAL PERCEPTIONS OF PRE-
VERBAL COMMUNICATION IN CHILDREN WITH

VISUAL IMPAIRMENTS”. RE:VIEW, 33, 3, 2001,
pp. 133-144. Biblio. R.629.

DEFICIENCIA VISUAL, COMUNICACION, COMUNICA-
CION NO VERBAL, MADRE, PERCEPCION, ACTITUDES
FAMILIA, RELACION MADRE-HIJO.

11129

WORMSLEY, D.P. “A LITERARY BRAILLE
REFRESHER COURSE: A SUCCESSFUL
COLLABORATION". RE:VIEW, 33, 3, 2001, pp.
117-126. Biblio. R.629.

DEFICIENCIA VISUAL, EDUCACION, BRAILLE, PROFE-
SOR, FORMACION DE PERSONAL, PROGRAMAS DE
FORMACION, CARACTERISTICAS SERVICIO.

PSICOLOGIA

11130

CELESTE, M. “A SURVEY OF MOTOR DEVE-
LOPMENT FOR INFANTS AND YOUNG CHIL-
DREN WITH VISUAL IMPAIRMENTS”. JOURNAL
OF VISUAL IMPAIRMENT AND BLINDNESS, 96,
3, 2002, pp. 169-174. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, NINOS, ADOLESCENTES, DES-
ARROLLO MOTOR.

11131

GERUSCHAT, D.R., TURANO, K.A. “CONNEC-
TING RESEARCH ON RETINITIS PIGMENTOSA
TO THE PRACTICE OF ORIENTATION AND
MOBILITY”. JOURNAL OF VISUAL IMPAIRMENT
AND BLINDNESS, 96, 2, 2002, pp. 69-85. Biblio.
R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, PROBLEMAS VISUALES, MOVILI-
DAD, ORIENTACION ESPACIAL, INVESTIGACION,
VISION.

11132

ROY, A.W.N., MACKAY, G.F. "SELF-PERCEPTION
AND LOCUS OF CONTROL IN VISUALLY IMPAI-
RED COLLEGE STUDENTS WITH DIFFERENT
TYPES OF VISION LOSS”. JOURNAL OF VISUAL
IMPAIRMENT AND BLINDNESS, 96, 4, 2002, pp.
254-266. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, ESTUDIANTES, AUTOCONCEP-
TO, PERCEPCION, INVESTIGACION, RESULTADOS,
MEDIO EDUCATIVO, EDUCACION SUPERIOR.

11133
SAPP, W. “MATERNAL PERCEPTIONS OF PRE-
VERBAL COMMUNICATION IN CHILDREN WITH
VISUAL IMPAIRMENTS". RE:VIEW, 33, 3, 2001,
pp. 133-144. Biblio. R.629.

DEFICIENCIA VISUAL, COMUNICACION, COMUNICA-
CION NO VERBAL, MADRE, PERCEPCION, ACTITUDES
FAMILIA, RELACION MADRE-HIJO.

SALUD Y REHABILITACION

11134

PONCHILLIA, S. “REHABILITATION TEACHING
IN THE SUB-ARCTIC: STAYING COOL AT 40°
BELOW". RE:VIEW, 33, 3, 2001, pp. 102-116.
Biblio. R.629.

DEFICIENCIA VISUAL, REHABILITACION, AUTONOMIA
PERSONAL, CULTURA, ACTITUDES SOCIALES, ULTI-
PLE, SINDROME DE CORNELIA DE LANGE, CONDUC-
TA, AUTOAGRESION, AUTOCONTROLCIONES.

HABITAT E INDEPENDENCIA FISICA

11135

CORN, A.L., WALL, R.S. “TRAINING AND AVAI-
LABILITY OF BRAILLE TRANSCRIBERS IN THE
UNITED STATES”. JOURNAL OF VISUAL IMPAIR-
MENT AND BLINDNESS, 96, 4, 2002, pp. 223-
232. Biblio. R.606.



DEFICIENCIA VISUAL, BRAILLE, PERSONAL, RECO-
MENDACIONES, FORMACION DE PERSONAL, ESTU-
DIO DE NECESIDADES, AYUDAS TECNICAS, COMUNI-
CACION.

11136
D'ANGIULLI, A., KENNEDY, J.M. “CHILDREN'S
TACTUAL EXPLORATION AND COPYING
WITHOUT VISION”. INTERNATIONAL JOURNAL
OF REHABILITATION RESEARCH, 24, 3, 2001,
pp. 233-234. Biblio. R.493.

DEFICIENCIA VISUAL, NINOS, ADAPTACION PERSONAL,
CONDUCTA, TACTO, ENFERMEDADES CONGENITAS.

11137

KAPPERMAN, G., Y OTROS “SURVEY OF THE
USE OF ASSISTIVE TECHNOLOGY BY ILLINOIS
STUDENTS WHO ARE VISUALLY IMPAIRED".
JOURNAL OF VISUAL IMPAIRMENT AND BLIND-
NESS, 96, 2, 2002, pp. 106-108. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, ESTUDIANTES, AYUDAS TECNI-
CAS, PROFESOR, INFORMES, UTILIZACION DE SERVI-
CIOS, ESTUDIO DESCRIPTIVO, NIVEL LOCAL, USA,
MEDIO EDUCATIVO.

11138

PONCHILLIA, S. “REHABILITATION TEACHING
IN THE SUB-ARCTIC: STAYING COOL AT 40°
BELOW". RE:VIEW, 33, 3, 2001, pp. 102-116.
Biblio. R.629.

DEFICIENCIA VISUAL, REHABILITACION, AUTONOMIA
PERSONAL, CULTURA, ACTITUDES SOCIALES, ULTI-
PLE, SINDROME DE CORNELIA DE LANGE, CONDUC-
TA, AUTOAGRESION, AUTOCONTROLCIONES.

11139

SLAY, D.H. "HOME-BASED ENVIRONMENTAL
LIGHTING ASSESSMENTS FOR PEOPLE WHO
ARE VISUALLY IMPAIRED: DEVELOPING TECH-
NIQUES AND TOOLS”. JOURNAL OF VISUAL
IMPAIRMENT AND BLINDNESS, 96, 2, 2002, pp.
109-114. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, AUTONOMIA PERSONAL,
VIVIENDA, ADAPTACION DEL MEDIO, EVALUACION,
INSTRUMENTOS TECNICOS.

11140

WALL, R. “BIOMECHANICAL SUBSTRATES OF
THE TWO-POINT TOUCH CANE TECHNIQUE: A
REVIEW OF RESEARCH". JOURNAL OF VISUAL
IMPAIRMENT AND BLINDNESS, 96, 2, 2002, pp.
86-97. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, AYUDAS TECNICAS, VALORA-
CION, INVESTIGACION, AUTONOMIA PERSONAL,
ESTUDIO DESCRIPTIVO.

CUESTIONES SOCIALES

11141

CORN, A.L.,WALL, R.S. "ACCESS TO MULTIME-
DIA PRESENTATIONS FOR STUDENTS WITH
VISUAL IMPAIRMENTS”. JOURNAL OF VISUAL
IMPAIRMENT AND BLINDNESS, 96, 4, 2002, pp.
197-211. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, NUEVAS TECNOLOGIAS, ACCE-
SO, AYUDAS TECNICAS, MEDIO EDUCATIVO, ESTU-
DIANTES, PROFESOR, ACTITUDES PROFESIONALES,
RECOMENDACIONES.

11142

D'ANGIULLI, A., KENNEDY, J.M. “CHILDREN'S
TACTUAL EXPLORATION AND COPYING
WITHOUT VISION”. INTERNATIONAL JOURNAL
OF REHABILITATION RESEARCH, 24, 3, 2001,
pp. 233-234. Biblio. R.493.

DEFICIENCIA VISUAL, NINOS, ADAPTACION PERSONAL,
CONDUCTA, TACTO, ENFERMEDADES CONGENITAS.

11143

KOCH, D.S., Y OTROS “ALCOHOL AND OTHER
DRUG ABUSE AS COEXISTING DISABILITIES:
CONSIDERATIONS FOR COUNSELORS SER-
VING INDIVIDUALS WHO ARE BLIND OR
VISUALLY IMPAIRED”. RE:VIEW, 33, 4, 2002, pp.
151-159. Biblio. R.629.

DEFICIENCIA VISUAL, DROGODEPENDENCIAS, FOR-
MACION DE PERSONAL, RECOMENDACIONES.

11144

PONCHILLIA, P.E., Y OTROS “ATHLETES WITH
VISUAL IMPAIRMENTS: ATRIBUTES AND
SPORTS PARTICIPATION”. JOURNAL OF VISUAL
IMPAIRMENT AND BLINDNESS, 96, 4, 2002, pp.
267-272. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, DEPORTES, PARTICIPACION,
ACTITUDES, ESTIMULOS, MEDIO EDUCATIVO, ESTU-
DIANTES.

11145
SAPP, W. “MATERNAL PERCEPTIONS OF PRE-
VERBAL COMMUNICATION IN CHILDREN WITH
VISUAL IMPAIRMENTS”. RE:VIEW, 33, 3, 2001,
pp. 133-144. Biblio. R.629.

DEFICIENCIA VISUAL, COMUNICACION, COMUNICA-
CION NO VERBAL, MADRE, PERCEPCION, ACTITUDES
FAMILIA, RELACION MADRE-HIJO.

EDUCACION

11146

ABNER, G.H., LAHM, E.A. “IMPLEMENTATION
OF ASSISTIVE TECHNOLOGY WITH STUDENTS
WHO ARE VISUALLY IMPAIRED: TEACHERS’
READINESS”. JOURNAL OF VISUAL IMPAIR-
MENT AND BLINDNESS, 96, 2, 2002, pp. 98-105.
Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, ESTUDIANTES, NUEVAS TEC-
NOLOGIAS, ORDENADORES, UTILIZACION DE SERVI-
CIOS, PROFESOR, FORMACION DE PERSONAL,
NECESIDADES, MATERIAL PEDAGOGICO, MEDIO
EDUCATIVO, PROGRAMAS Y METODOS EDUCATIVOS.

11147

AMATO, S. “STANDARDS FOR COMPETENCE IN
BRAILLE LITERACY SKILLS IN TEACHER PRE-
PARATION PROGRAMS”. JOURNAL OF VISUAL
IMPAIRMENT AND BLINDNESS, 96, 3, 2002, pp.
143-153. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, PROFESOR, FORMACION DE
PERSONAL, BRAILLE, PROGRAMAS DE FORMACION,
ESTANDARES, CRITERIOS, CURRICULUM.

11148

CORN, A.L.,,WALL, R.S. “ACCESS TO MULTIME-
DIA PRESENTATIONS FOR STUDENTS WITH
VISUAL IMPAIRMENTS”. JOURNAL OF VISUAL
IMPAIRMENT AND BLINDNESS, 96, 4, 2002, pp.
197-211. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, NUEVAS TECNOLOGIAS, ACCE-
SO, AYUDAS TECNICAS, MEDIO EDUCATIVO, ESTU-
DIANTES, PROFESOR, ACTITUDES PROFESIONALES,
RECOMENDACIONES.

11149

GRIFFIN-SHIRLEY, N., Y OTROS “VISUALLY
IMPAIRED PERSONNEL PREPARATION PRO-
GRAM: A COLLABORATIVE DISTANCE EDUCA-
TION MODEL". JOURNAL OF VISUAL IMPAIR-
MENT AND BLINDNESS, 96, 4, 2002, pp.
233-244. Biblio. R.606.

DEFICIENCIA VISUAL, PERSONAL, FORMACION DE
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RIDAD, DESARROLLO COGNITIVO, LENGUAJE, EXPE-
RIENCIAS.

11251

SMITH, B., Y OTROS “ANALYSIS OF READING
SKILLS IN INDIVIDUALS WITH ASPERGER
SYNDROME". FOCUS ON AUTISM AND OTHER
DEVELOPMENTAL DISABILITIES, 17, 1, 2002,
pp. 44-47. Biblio. R.1543 Localizacién: SIIS Madrid.

DEFICIENCIA INTELECTUAL, SINDROME DE ASPER-
GER, APRENDIZAJE LECTURAY ESCRITURA, NECESI-
DADES EDUCATIVAS ESPECIALES.

OTRAS DEFICIENCIAS
GENERAL

11252
BEVERSDORF, D.Q., Y OTROS “MACROGRA-
PHIA IN HIGH-FUNCTIONING ADULTS WITH
AUTISM SPECTRUM DISORDER”. JOURNAL OF
AUTISM AND DEVELOPMENTAL DISORDERS,
31, 1, 2001, pp. 97-101. Biblio. R.237.

DEFICIENCIA INTELECTUAL, DEFICIENCIA DEL LEN-
GUAJE, AUTISMO, SINDROME DE ASPERGER, PRO-
BLEMAS DE LECTURA Y ESCRITURA, INTELIGENCIA,
DIAGNOSTICO.

11253

HANSSON, M.,Y OTROS “REFUSING TO BE ILL:
A LONGITUDINAL STUDY OF PATIENTS" EXPE-
RIENCES OF ASTHMA/ALLGERGY”. DISABILITY
AND REHABILITATION, 24, 6, 2002, pp. 297-307.
Biblio. R.1364.

DEFICIENCIAS, ENFERMEDADES RESPIRATORIAS,
ASMA, AUTOCONCEPTO.

11254

MCCABE, K.M., Y OTROS “CHILDHOOD AND
ADOLESCENT ONSET CONDUCT DISORDER: A
TEST OF THE DEVELOPMENTAL TAXONOMY”.
JOURNAL OF ABNORMAL CHILD PSYCHO-
LOGY, 29, 4, 2001, pp. 305-316. Biblio. R.464.

DEFICIENCIA PSICOLOGICA, ADOLESCENTES, NINOS,
PROBLEMAS DE CONDUCTA, FACTOR DE RIESGO,
DELINCUENCIA JUVENIL, DATOS EPIDEMIOLOGICOS,
AGRESIVIDAD, VIOLENCIA.

11255

METHOT, S., Y OTROS “LE SYNDROME DU X
FRAGILE: ETAT DES CONNAISSANCES".
REVUE FRANCOPHONE DE LA DEFICIENCE
INTELLECTUELLE, 12, 2, 2001, pp. 181-194.
Biblio. R.911.

DEFICIENCIAS, SINDROMES, CROMOSOMA X, ETIO-
LOGIA, DETECCION, DATOS EPIDEMIOLOGICOS,
CARACTERISTICAS, INTERVENCION, TRATAMIENTO.

11256

MOTION, S. “EARLY FEEDING PROBLEMS IN
CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY: WEIGHT
AND NEURO-DEVELOPMENTAL OTUCOMES".
DEVELOPMENTAL MEDICINE AND CHILD NEU-
ROLOGY, 44, 1, 2002, pp. 40-43. Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, NUTRICION,
PROBLEMAS, PESO, DESARROLLO NEUROLOGICO,
RECIEN NACIDO, ESTUDIO PROSPECTIVO.

11257

SCOTT, R.B.,Y OTROS “LATERALIZED COGNITI-
VE DEFICITS IN CHILDREN FOLLOWING CERE-
BELLAR LESIONS”. DEVELOPMENTAL MEDICI-
NE AND CHILD NEUROLOGY, 43, 10, 2001, pp.
685-691. Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, LESION CEREBRAL, DESARROLLO
COGNITIVO, LATERALIDAD, DISLEXIA, NINOS, MEMO-
RIA, INTELIGENCIA.

11258

VARIOS AUTORES “DOSSIER: INFIRMITE
MOTRICE CEREBRALE ET  INFIRMES
MOTEURS CEREBRAUX". READAPTATION, 488,
2002, pp. 5-48. Biblio. R.112.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, ESCOLARIZA-
CION, TRABAJO PROTEGIDO, MOVILIDAD, CENTROS
DE DIA, ENVEJECIMIENTO, TRATAMIENTO MEDICO,
EVENCION, PANORAMA INTERNACIONAL, EVALUA-
CION.

PROTECCION SOCIAL- FAMILIA
SERVICIOS Y CENTROS

11259

BRENDGEN, M., Y OTROS “REACTIVE AND
PROACTIVE AGGRESSION: PREDICTIONS TO
PHYSICAL VIOLENCE IN DIFFERENT AND
MODERATING EFFECTS OF PARENTAL MONI-
TORING CAREGIVING BEHAVIOR”. JOURNAL
OF ABNORMAL CHILD PSYCHOLOGY, 29, 4,
2001, pp. 281-291. Biblio. R.464.

DEFICIENCIA PSICOLOGICA, PROBLEMAS DE CON-
DUCTA, AGRESIVIDAD, VIOLENCIA, ACTITUDES FAMI-
LIA, RELACION PADRES-HIJOS, EFECTOS, EVOLU-
CION, DELINCUENCIA, ETAPAS DE VIDA, PREDICCION.

11260

BUTLER, C., Y OTROS “EFFECTS OF NEURO-
DEVELOPMENTAL TREATMENT (NDT) FOR
CEREBRAL PALSY: AN AACPDM EVIDENCE
REPORT”. DEVELOPMENTAL MEDICINE AND
CHILD NEUROLOGY, 43, 11, 2001, pp. 778-790.
Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, REHABILITA-
CION, TRATAMIENTO, EVALUACION DE SERVICIOS,
DESARROLLO NEUROLOGICO, NINOS.



11261
DUMAS, J.E., Y OTROS “DYNAMIC ANALYSES
OF MOTHER-CHILD INTERACTIONS IN FUNC-
TIONAL AND DYSFUNCTIONAL DYADS: A
SYNERGETIC APPROACH”. JOURNAL OF
ABNORMAL CHILD PSYCHOLOGY, 29, 4, 2001,
pp. 305-316. Biblio. R.464.

DEFICIENCIA PSICOLOGICA, NINOS, PROBLEMAS DE
CONDUCTA, FACTOR DE RIESGO, RELACION MADRE-
HIJO, AFECTIVIDAD, RELACIONES INTERPERSONA-
LES, MEDIO FAMILIAR.

11262

GRANT, J.S., Y OTROS “SOCIAL PROBLEM-
SOLVING TELEPHONE PARTNERSHIPS WITH
FAMILY CAREGIVERS OF PERSONS WITH
STROKE”. INTERNATIONAL JOURNAL OF
REHABILITATION RESEARCH, 24, 3, 2001, pp.
181-189. Biblio. R.493.

DEFICIENCIAS, ACCIDENTE VASCULAR CEREBRAL,
CUIDADORES, FORMACION, ASISTENCIA DOMICILIA-
RIA, INTERVENCION FAMILIAR, ANCIANOS, RELACION
FAMILIA-PROFESIONALES, APOYO SOCIAL, TELEFONO.

11263

MORIMOTO, T., Y OTROS “PERCEPTIONS OF
BURDEN AMONG FAMILY CAREGIVERS OF
POST-STROKE ELDERLY IN JAPAN". INTERNA-
TIONAL JOURNAL OF REHABILITATION RESE-
ARCH, 24, 3, 2001, pp. 221-226. Biblio. R.493.

DEFICIENCIAS, ANCIANOS, ACCIDENTE VASCULAR
CEREBRAL, IMPACTO FAMILIAR, CUIDADOR INFOR-
MAL, ESTRES, SINDROME DEL QUEMADO, ACTITU-
DES, JAPON.

11264

YAVUZER, G.,Y OTROS “APHASIA REHABILITA-
TION IN PATIENTS WITH STROKE”. INTERNA-
TIONAL JOURNAL OF REHABILITATION RESE-
ARCH, 24, 3, 2001, pp. 241-244. Biblio. R.493.

DEFICIENCIAS, ACCIDENTE VASCULAR CEREBRAL,
AFASIA, REHABILITACION, EVALUACION DE SERVI-
CIOS, PROBLEMAS DE LENGUAJE.

PSICOLOGIA

11265

HALL, S., Y OTROS “SELF-INJURIOUS BEHA-
VIOUR IN YOUNG CHILDREN WITH LESCH-
NYHAN SYNDROME". DEVELOPMENTAL MEDI-
CINE AND CHILD NEUROLOGY, 43, 11, 2001, pp.
745-749. Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, METABOLOPATIAS, SINDROME DE
LESCH-NYHAN, PROBLEMAS DE CONDUCTA, AUTOA-
GRESION, CASUISTICA, PREVENCION, DIAGNOSTICO,
CONTROL, SOCIABILIDAD.

11266

LEMIEUX, L., Y OTROS “APHASIA AND SEXUA-
LITY”. SEXUALITY AND DISABILITY, 19, 4, 2002,
pp. 253-266. Biblio. R.466 Localizacion: SIIS Madrid.

DEFICIENCIA ADQUIRIDA, AFASIA, ACCIDENTE VAS-
CULAR CEREBRAL, SEXUALIDAD.

11267
MCGEE, R.,Y OTROS “LOW SELF-ESTEEM AND
HOPELESSNESS IN CHILDHOOD AND SUICI-
DAL IDEATION IN EARLY ADULTHOOD". JOUR-
NAL OF ABNORMAL CHILD PSYCHOLOGY, 29,
4, 2001, pp. 281-291. Biblio. R.464,

DEFICIENCIA PSICOLOGICA, NINOS, AUTOESTIMA,
EFECTOS, FACTOR DE RIESGO, DEPRESION, AUTOA-
GRESION, SUICIDIO, SEGUIMIENTO, JUVENTUD, PER-
SONALIDAD.

11268
MURIS, P, Y OTROS “THE STRUCTURE OF
NEGATIVE EMOTIONS IN ADOLESCENTS".

JOURNAL OF ABNORMAL CHILD PSYCHO-
LOGY, 29, 4, 2001, pp. 331-337. Biblio. R.464.

DEFICIENCIA PSICOLOGICA, ADOLESCENTES, CON-
DUCTA, EMOCION, AFECTIVIDAD, ANSIEDAD, DEPRE-
SION, ANALISIS.

11269
ROSE, J. “POSTURAL BALANCE IN CHILDREN
WITH CEREBRAL PALSY". DEVELOPMENTAL
MEDICINE AND CHILD NEUROLOGY, 44, 1,
2002, pp. 58-63. Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, EQUILIBRIO,
PROBLEMAS NEUROLOGICOS, NINOS, ADOLESCEN-
TES, VISION, PREESCOLARIDAD, PSICOMOTRICIDAD.

11270

YAVUZER, G.,Y OTROS “APHASIA REHABILITA-
TION IN PATIENTS WITH STROKE”. INTERNA-
TIONAL JOURNAL OF REHABILITATION RESE-
ARCH, 24, 3, 2001, pp. 241-244. Biblio. R.493.

DEFICIENCIAS, ACCIDENTE VASCULAR CEREBRAL,
AFASIA, REHABILITACION, EVALUACION DE SERVI-
CIOS, PROBLEMAS DE LENGUAJE.

SALUD Y REHABILITACION

11271

BEALS, R.K. “TREATMENT OF KNEE CON-
TRACTURE IN CEREBRAL PALSY BY HAMS-
TRING LENGTHENING, POSTERIOR CAPSULO-
TOMY, AND QUADRICEPS MECHANISM
SHORTENING”. DEVELOPMENTAL MEDICINE
AND CHILD NEUROLOGY, 43, 12, 2001, pp. 802-
805. Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, EXTREMIDA-
DES INFERIORES, CIRUGIA, RESULTADOS, SEGUI-
MIENTO, RADIOGRAFIAS, TRATAMIENTO MEDICO,
HUESOS, MUSCULO, MOVILIDAD.

11272

BRAVO, M. “TEST-RETEST RELIABILITY OF THE
SPANISH VERSION OF THE DIAGNOSTIC
INTERVIEW SCHEDULE FOR CHILDREN (DISC-
IV)". JOURNAL OF ABNORMAL CHILD PSYCHO-
LOGY, 29, 5, 2001, pp. 433-444. Biblio. R.464.

DEFICIENCIA PSICOLOGICA, NINOS, DIAGNOSTICO,
EVALUACION PSICOLOGICA, PROBLEMAS PSICOLO-
GICOS, CUESTIONARIOS, FIABILIDAD.

11273

BURNS, G.L.,, Y OTROS “A CONFIRMATORY
FACTOR ANALYSIS ON THE DSM-IV ADHD AND
ODD SYMPTOMS: WHAT IS THE BEST MODEL
FOR THE ORGANIZATION OF THESE
SYMPTOMS?". JOURNAL OF ABNORMAL CHILD
PSYCHOLOGY, 29, 4, 2001, pp. 339-349. Biblio.
R.464.

DEFICIENCIA PSICOLOGICA, PROBLEMAS DE ATEN-
CION, HIPERACTIVIDAD, DIAGNOSTICO, DSM.

11274

BUTLER, C., Y OTROS “EFFECTS OF NEURO-
DEVELOPMENTAL TREATMENT (NDT) FOR
CEREBRAL PALSY: AN AACPDM EVIDENCE
REPORT”. DEVELOPMENTAL MEDICINE AND
CHILD NEUROLOGY, 43, 11, 2001, pp. 778-790.
Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, REHABILITA-
CION, TRATAMIENTO, EVALUACION DE SERVICIOS,
DESARROLLO NEUROLOGICO, NINOS.

11275

CARVILL, S., MARSTON, G. “PEOPLE WITH INTE-
LLECTUAL DISABILITY, SENSORY IMPAIRMENTS
AND BEHAVIOUR DISORDER: A CASE SERIES”.
JOURNAL OF INTELLECTUAL DISABILITY RESE-
ARCH, 46, 3, 2002, pp. 264-272. Biblio. R.104.

DEFICIENCIA INTELECTUAL, PROBLEMAS DE CON-
DUCTA, PROBLEMAS SENSORIALES, TRASTORNOS
ASOCIADOS, CASUISTICA, DETECCION, VALORACION,
TRATAMIENTO.

11276

DAMIANO, D.L.,Y OTROS “SHOULD WE BE TES-
TING AND TRAINING MUSCLE STRENGTH IN
CEREBRAL PALSY?". DEVELOPMENTAL MEDI-
CINE AND CHILD NEUROLOGY, 44, 1, 2002, pp.
68-72. Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, DIAGNOSTICO,
REHABILITACION, MOVILIDAD, PROBLEMAS, MUSCU-
LO, VALORACION, TESTS, CRITICA.

11277

HAMMOCK, R.,Y OTROS “EFFECTS OF CLOZA-
PINE ON SELF-INJURIOUS BEHAVIOR OF TWO
RISPERIDONE NONRESPONDERS WITH MEN-
TAL RETARDATION". JOURNAL OF AUTISM AND
DEVELOPMENTAL DISORDERS, 31, 1, 2001, pp.
109-116. Biblio. R.237.

DEFICIENCIA INTELECTUAL, AUTOAGRESION, PRO-
BLEMAS DE CONDUCTA, TRATAMIENTO MEDICO, FAR-
MACOS, RESULTADOS, CONDUCTA, CASUISTICA.

11278

HODGKINSON, I., Y OTROS “HIP PAIN IN 234
NON-AMBULATORY ADOLESCENTS AND
YOUNG ADULTS WITH CEREBRAL PALSY: A
CROSS-SECTIONAL MULTICENTRE STUDY”.
DEVELOPMENTAL MEDICINE AND CHILD
NEUROLOGY, 43, 12, 2001, pp. 806-808. Biblio.
R.727.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, ADOLESCEN-
TES, CADERA, DOLOR, DIAGNOSTICO, ETIOLOGIA,
REHABILITACION, FACTOR DE RIESGO, SILLA DE RUE-
DAS.

11279
HOWLIN, P. “AUTISTIC FEATURES IN COHEN
SYNDROME: A PRELIMINARY REPORT".
DEVELOPMENTAL MEDICINE AND CHILD
NEUROLOGY, 43, 10, 2001, pp. 692-696. Biblio.
R.727.

DEFICIENCIAS, ANOMALIAS CROMOSOMICAS, AUTIS-
MO, DIAGNOSTICO DIFERENCIAL, SINTOMAS, PRO-
BLEMAS DE LENGUAJE, CONDUCTA, ESTEREOTIPIAS,
GENETICA.

11280

LEWIS, H., WALLACE, S.J. “VIGABATRIN".
DEVELOPMENTAL MEDICINE AND CHILD NEU-
ROLOGY, 43, 12, 2001, pp. 833-835. Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, EPILEPSIA, TRATAMIENTO MEDICO,
FARMACOS, EFECTOS, EFECTOS NO DESEADOS,
VISION.

11281

POUNTNEY, T., Y OTROS “MANAGEMENT OF
HIP DISLOCATION WITH POSTURAL MANAGE-
MENT”. CHILD: CARE, HEALTH AND DEVELOP-
MENT, 28, 2, 2002, pp. 179-186. Biblio. R.628.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, NINOS, CADE-
RA, TRATAMIENTO, REHABILITACION.

11282
PRECHTL, H.F.R. “GENERAL MOVEMENT
ASSESSMENT AS A METHOD OF DEVELOP-
MENTAL NEUROLOGY: NEW PARADIGMS AND
THEIR CONSEQUENCES”. DEVELOPMENTAL
MEDICINE AND CHILD NEUROLOGY, 43, 12,
2001, pp. 836-842. Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, LESION CERE-
BRAL, DIAGNOSTICO, PROBLEMAS MOTORICOS, PRO-
BLEMAS NEUROLOGICOS, RECIEN NACIDO, DIAG-
NOSTICO PRENATAL.



11283

SANCHEZ, C., PEREZ DE HEREDIA, M. “EL
TAPIZ COMO OCUPACION TERAPEUTICA”.
TERAPIA OCUPACIONAL, 28, 2002, pp. 24-27.
Biblio. R.1394 Localizacion: SIIS Madrid.

DEFICIENCIA PSICOLOGICA, PROBLEMAS DE CON-
DUCTA, TERAPIA OCUPACIONAL, ACTIVIDADES ARTIS-
TICAS Y CULTURALES.

11284

SMITH, R.A., Y OTROS “IS THROMBOPHILIA A
FACTOR IN THE DEVELOPMENT OF HEMIPLE-
GIC CEREBRAL PALSY?". DEVELOPMENTAL
MEDICINE AND CHILD NEUROLOGY, 43, 11,
2001, pp. 724-730. Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, ETIOLOGIA,
DIAGNOSTICO, DATOS EPIDEMIOLOGICOS, CEREBRO,
HEMIPLEJIA.

11285

TUCHA, O., LANGE, K.W. “EFFECTS OF
METHYLPHENIDATE ON KINEMATIC ASPECTS
OF HANDWRITING IN HYPERACTIVE BOYS”.
JOURNAL OF ABNORMAL CHILD PSYCHO-
LOGY, 29, 4, 2001, pp. 351-356. Biblio. R.464.

DEFICIENCIA PSICOLOGICA, HIPERACTIVIDAD, LEC-
TURAY ESCRITURA, PROBLEMAS DE ATENCION, SIS-
TEMA NERVIOSO, TRATAMIENTO MEDICO, FARMACOS,
EFECTOS.

11286

WALLACE, S.J. “EPILEPSY IN CEREBRAL
PALSY”. DEVELOPMENTAL MEDICINE AND
CHILD NEUROLOGY, 43, 10, 2001, pp. 713-717.
Biblio. R.727.

DEFICIENCIAS, PARALISIS CEREBRAL, EPILEPSIA,
TRASTORNOS ASOCIADOS, ETIOLOGIA, FACTOR DE
RIESGO, TRATAMIENTO MEDICO.

11287

YAVUZER, G.,Y OTROS “APHASIA REHABILITA-
TION IN PATIENTS WITH STROKE". INTERNA-
TIONAL JOURNAL OF REHABILITATION RESE-
ARCH, 24, 3, 2001, pp. 241-244. Biblio. R.493.

DEFICIENCIAS, ACCIDENTE VASCULAR CEREBRAL,
AFASIA, REHABILITACION, EVALUACION DE SERVI-
CIOS, PROBLEMAS DE LENGUAJE.

HABITAT E INDEPENDENCIA FiSICA

11288

BOTTOS, M., Y OTROS “POWERED WHEEL-
CHAIRS AND INDEPENDENCE IN YOUNG CHIL-
DREN WITH TETRAPLEGIA”. DEVELOPMENTAL
MEDICINE AND CHILD NEUROLOGY, 43, 11,
2001, pp. 769-777. Biblio. R.727.

DEFICIENCIA MUSCULOESQUELETICA, NINOS, MOVI-
LIDAD, SILLA DE RUEDAS, ACTITUDES USUARIOS,
AUTONOMIA PERSONAL, INTELIGENCIA, ACTIVIDA-
DES VIDA DIARIA, TETRAPLEJIA, REHABILITACION,
AYUDAS TECNICAS, CALIDAD DE VIDA.

CUESTIONES SOCIALES

11289
BRENDGEN, M., Y OTROS “REACTIVE AND
PROACTIVE AGGRESSION: PREDICTIONS TO
PHYSICAL VIOLENCE IN DIFFERENT AND
MODERATING EFFECTS OF PARENTAL MONI-
TORING CAREGIVING BEHAVIOR”. JOURNAL
OF ABNORMAL CHILD PSYCHOLOGY, 29, 4,
2001, pp. 281-291. Biblio. R.464.

DEFICIENCIA PSICOLOGICA, PROBLEMAS DE CON-
DUCTA, AGRESIVIDAD, VIOLENCIA, ACTITUDES FAMI-
LIA, RELACION PADRES-HIJOS, EFECTOS, EVOLU-
CION, DELINCUENCIA, ETAPAS DE VIDA, PREDICCION.

11290

DUMAS, J.E., Y OTROS “"DYNAMIC ANALYSES
OF MOTHER-CHILD INTERACTIONS IN FUNC-
TIONAL AND DYSFUNCTIONAL DYADS: A
SYNERGETIC APPROACH”. JOURNAL OF
ABNORMAL CHILD PSYCHOLOGY, 29, 4, 2001,
pp. 305-316. Biblio. R.464.

DEFICIENCIA PSICOLOGICA, NINOS, PROBLEMAS DE
CONDUCTA, FACTOR DE RIESGO, RELACION MADRE-
HIJO, AFECTIVIDAD, RELACIONES INTERPERSONA-
LES, MEDIO FAMILIAR.

11291

MACKENZIE, A.E., CHANG, A.M. “PREDICTORS
OF QUALITY OF LIFE FOLLOWING STROKE".
DISABILITY AND REHABILITATION, 24, 5, 2002,
pp. 259-265. Biblio. R.1364.

DEFICIENCIAS, ACCIDENTE VASCULAR CEREBRAL,
EFECTOS, CALIDAD DE VIDA.

11292

MORIMOTO, T., Y OTROS “PERCEPTIONS OF
BURDEN AMONG FAMILY CAREGIVERS OF
POST-STROKE ELDERLY IN JAPAN". INTERNA-
TIONAL JOURNAL OF REHABILITATION RESE-
ARCH, 24, 3, 2001, pp. 221-226. Biblio. R.493.

DEFICIENCIAS, ANCIANOS, ACCIDENTE VASCULAR
CEREBRAL, IMPACTO FAMILIAR, CUIDADOR INFOR-
MAL, ESTRES, SINDROME DEL QUEMADO, ACTITU-
DES, JAPON.



Los textos de las disposiciones resefiadas pueden consultarse en el Centro Espafiol de Documenta-
cion sobre Discapacidad del Real Patronato.

AMBITO ESTATAL

JEFATURA DEL ESTADO

BOE 20011224

LEY ORGANICA 6/2001, de
20011221, DE UNIVERSIDADES.

ESPANA/ UNIVERSIDAD/ EDUCACION
SUPERIOR/ ACCESO/ DEFICIENCIAS/
VIGENTE/ MODIFICA EL ARTICULO 105
DE LA LEY 14/1986, DE 25 DE ABRIL

JEFATURA DEL ESTADO

BOE 20011231

LEY 23/2001, de 20011227, DE PRE-
SUPUESTOS GENERALES DEL
ESTADO.

ESPANA/ PRESUPUESTOS/ SEGURIDAD
SOCIAL/ PENSIONES/ PENSIONES NO
CONTRIBUTIVAS/ ANCIANOS/ DEFICIEN-
CIAS/ SIDA/ HIJOS/ AYUDAS A LA FAMI-
LIA/ IMPUESTOS/ TRABAJO/ SUBSIDIO
DE PARO/ PRESTACIONES ECONOMI-
CAS/ EDUCACION ESPECIAL/ COSTE/
PERSONAL/

VIGENTE/

JEFATURA DEL ESTADO

BOE 20011231

LEY 24/2001, de 20011227, DE MEDI-
DAS FISCALES, ADMINISTRATIVAS
Y DEL ORDEN SOCIAL.

ESPANA/ IMPUESTOS/ SEGURIDAD
SOCIAL/ SUBSIDIO DE PARO/ SALARIO
SOCIAL/ VICTIMAS/ DELINCUENCIA/
POLITICA/ PROMOCION DE EMPLEO/
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VIGENTE PARCIAL/ MODIFICADA POR
REAL DECRETO-LEY 5/2002, DE 24 DE
MAYO (BOE 20020525)/ MODIFICA DIS-
TINTAS LEYES, ENTRE ELLAS: LEY
13/19982, DE 7 DE ABRIL; LEY 12/2001,
DE 9 DE JULIO Y LEY 13/1996 DE 30 DE
DICIEMBRE

MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUN-
TOS SOCIALES

BOE 20011231

REAL DECRETO 1464/2001, de
20011227, SOBRE REVALORIZA-
CION DE LAS PENSIONES DEL SIS-
TEMA DE LA SEGURIDAD SOCIAL
PARA EL EJERCICIO 2002

ESPANA/ ANCIANOS/ DEFICIENCIAS/
INCAPACIDAD/ HIJOS/ AYUDAS A LA

FAMILIA/ MEDIO FAMILIAR/ SEGURIDAD
SOCIAL/ PENSIONES/ PENSIONES NO
CONTRIBUTIVAS/ PRESTACIONES ECO-
NOMICAS/
VIGENTE

MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUN-
TOS SOCIALES

BOE 20011231

REAL DECRETO 1465/2001, de
20011227, DE MODIFICACION PAR-
CIAL DEL REGIMEN JURIDICO DE
LAS PRESTACIONES DE MUERTE Y
SUPERVIVENCIA.

ESPANA/ SEGURIDAD SOCIAL/ PENSIO-
NES/ DEFICIENCIAS/ ANCIANOS/ INCA-
PACIDAD/

VIGENTE/ MODIFICA: REAL DECRETO
3158/1966, DE 23 DE DICIEMBRE -NO
INCLUIDO EN ESTA BASE- Y EL REAL
DECRETO 1647/1997, DE 31 DE OCTUBRE

MINISTERIO DE EDUCACION, CUL-
TURAY DEPORTE

BOE 20020112

ORDEN, de 20020207, POR LA QUE
SE CONSTITUYE EL FORO PARA LA
ATENCION EDUCATIVA A PERSO-
NAS CON DISCAPACIDAD Y SE
ESTABLECEN SUS COMPETENCIAS,
ESTRUCTURA Y REGIMEN DE FUN-
CIONAMIENTO.

ESPANA/ EDUCACION/ DEFICIENCIAS/
ORGANISMOS/ PARTICIPACION/ SECTOR
PRIVADO/ SECTOR PUBLICO/ ESTRUC-
TURA ORGANICA/ FUNCIONAMIENTO/
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VIGENTE/

MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUN-
TOS SOCIALES

BOE 20020117

ORDEN, de 20020108, POR LA QUE
SE CREA EL CENTRO ESTATAL DE
ATENCION AL DANO CEREBRAL.

ESPANA/ DEFICIENCIAS/ LESION CERE-
BRAL/ CREACION/ CENTROS DE REHA-
BILITACION/ SERVICIOS Y CENTROS
SOCIALES/ IMSERSO/ CONDICIONANTE
POR EDAD/

VIGENTE

MINISTERIO DE LA PRESIDENCIA
BOE 20020309

REAL DECRETO 237/2002, de
20020301, POR EL QUE SE CREA LA

COMISION INTERMINISTERIAL DEL
PLAN NACIONAL DE ACCION PARA
LA INCLUSION SOCIAL.

ESPANA/ EXCLUSION SOCIAL/ ORGANIS-
MOS/ COORDINACION ADMINISTRATIVA/
ESTRUCTURA ORGANICA/ FUNCIONES/
FUNCIONAMIENTO/ PLANES DE ACCION
SOCIAL/ PLANES NACIONALES/ PRO-
GRAMAS EUROPEOS

VIGENTE/ TEMPORAL/ (2001-2003)

JEFATURA DEL ESTADO

BOE 20020326

LEY ORGANICA 1/2002, de 20020322,
REGULADORA DEL DERECHO DE
ASOCIACION.

ESPANA/ ASOCIACIONES/ REGIMEN
JURIDICO/ ESTATUTOS/ FUNCIONAMIEN-
TO/ REGISTRO/

VIGENTE/ DEROGA LA LEY 191/1964, DE
24 DE DICIEMBRE -NO INCLUIDA EN
ESTA BASE-

JEFATURA DEL ESTADO

BOE 20020525

REAL DECRETO-LEY 5/2002, de
20020524, DE MEDIDAS URGENTES
PARA LA REFORMA DEL SISTEMA
DE PROTECCION POR DESEMPLEO
Y MEJORA DE LA OCUPABILIDAD.

ESPANA/ TRABAJADOR/ PARO/ SUBSIDIO
DE PARO/ PROMOCION DE EMPLEO/
DERECHO LABORAL/ ESTATUTOS/
SEGURIDAD SOCIAL/ SALARIO SOCIAL/
DEFICIENCIAS/ MUJER/ EXCLUSION
SOCIAL/ CONDICIONANTE POR EDAD/
MIGRACION/

VIGENTE/ CORRECCION DE ERRORES:
BOE 20020611)/ MODIFICA: REAL
DECRETO LEGISLATIVO 1/1994, DE 20 DE
JUNIO; REAL DECRETO LEGISLATIVO
1/1995, DE 24 DE MARZO; REAL DECRE-
TO 1044/1985, DE 19 DE JUNIO; REAL
DECRETO LEGISLATIVO 5/2000, DE 4 DE
AGOSTO; LEY 12/2001, DE 9 DE JULIO Y
LEY 24/2001, DE 27 DE DICIEMBRE/

JEFATURA DEL ESTADO

BOE 20020620

LEY ORGANICA 5/2002, de 20020619,
DE LAS CUALIFICACIONES Y DE LA
FORMACION PROFESIONAL.

ESPANA/ ESTUDIANTES/ PARO/ TRABA-
JADOR/ FORMACION PROFESIONAL/
PROGRAMAS DE FORMACION/ FORMA-
CION PERMANENTE/ ORIENTACION



PROFESIONAL/ PROMOCION DE
EMPLEO/ CONCEPTO/ COORDINACION
ADMINISTRATIVA/ ORGANISMOS/ PARTI-
CIPACION/ EVALUACION/ ACREDITA-
CION/ REGISTRO/ PROFESIONES/ DEFI-
CIENCIAS/ EXCLUSION SOCIAL/
JUVENTUD/ MIGRACION/ MINORIAS/
ETNIA/ PARO DE LARGA DURACION/
VIGENTE

COMUNIDADES
AUTONOMAS

Andalucia

CONSEJERIA DE ASUNTOS SOCIA-
LES

BOJA 20020209

ORDEN, de 20020115, POR LA QUE
SE CREA'Y REGULA LA COMPOSI-
CION Y FUNCIONAMIENTO DE LA
COMISION ANDALUZA DE VALORA-
CION DE DISCAPACIDADES Y
MINUSVALIAS.

ANDALUCIA/ DEFICIENCIAS/ VALORA-
CION/ DIAGNOSTICO/ ORGANISMOS/
FUNCIONES/ FUNCIONAMIENTO/
VIGENTE/

CONSEJERIA DE ASUNTOS SOCIA-
LES

BOJA 20020212

ORDEN, de 20020118, POR LA QUE
SE APRUEBA EL MODELO Y PROCE-
DIMIENTO DE CONCESION DE LA
TARJETA DE APARCAMIENTO DE
VEHICULOS PARA PERSONAS CON
MOVILIDAD REDUCIDA.

ANDALUCIA/ DEFICIENCIAS/ ACCESIBILI-
DAD/ BARRERAS/ APARCAMIENTO/
AUTOMOVIL/ DOCUMENTACION/ MODE-
LOS/ PROGRAMAS EUROPEOS
VIGENTE/ DEROGA LA ORDEN 19940217
Y LA RESOLUCION 19940315

CONSEJERIA DE EDUCACION Y
CIENCIA

BOJA 20020430

ORDEN, de 20020401, POR LA QUE
SE REGULAN PROGRAMAS DE
GARANTIA SOCIAL

ANDALUCIA/ JUVENTUD/ NECESIDADES
EDUCATIVAS ESPECIALES/ EXCLUSION
SOCIAL/ DEFICIENCIAS/ PROGRAMAS
DE GARANTIA SOCIAL/ ORGANIZACION
DE SERVICIOS/ PROGRAMAS DE FOR-
MACION/ ORIENTACION PROFESIONAL/
VIGENTE/ DEROGA LA ORDEN 19950714

CONSEJERIA DE LA PRESIDENCIA
BOJA 20020504

DECRETO 137/ 2002, de 20020430,
DE APOYO A LAS FAMILIAS ANDALU-
ZAS.

ANDALUCIA/ FAMILIA/ PLANES Y PRO-
GRAMAS/ AYUDAS INDIVIDUALES/ PRES-
TACIONES ECONOMICAS/ PARTO/ NUME-
RO DE HIJOS/ AYUDAS A LA FAMILIA/
PROMOCION DE EMPLEO/ SERVICIOS
DE APOYO/ GUARDERIAS/ MEDIO EDU-
CATIVO/ NUEVAS TECNOLOGIAS/ SERVI-
CIOS Y CENTROS SOCIALES/ CENTROS
DE SALUD/ ANCIANOS/ DEFICIENCIAS/
VIGENTE/ DESARROLLADO POR ORDE-
NES 20020506 Y 20020507 Y 20020513

CONSEJERIA DE ASUNTOS SOCIA-
LES

BOJA 20020511

ORDEN, de 20020506, POR LA QUE
SE REGULA EL ACCESO Y EL FUN-
CIONAMIENTO DE LOS PROGRA-
MAS DE ESTANCIA DIURNAY RESPI-
RO FAMILIAR.

ANDALUCIA/ ANCIANOS/ DEFICIENCIAS/
ACCESO/ SERVICIOS Y CENTROS
SOCIALES/ SERVICIOS DE ALIVIO/ SER-
VICIOS DE APOYO/ CENTROS DE DIA/
RESIDENCIAS TEMPORALES/ TARIFAS/
ORGANIZACION DE SERVICIOS/ PRO-
CEDIMIENTO/ BAREMOS/ FORMULA-
RIOS/ FICHAS TECNICAS/ FAMILIA/
VIGENTE/ DESARROLLA EL DECRETO
137/ 2002, DE 30 DE ABRIL/

CONSEJERIA DE JUSTICIA'Y ADMI-
NISTRACION PUBLICA

BOJA 20020613

DECRETO 152/ 2002, de 20020521,
POR EL QUE SE APRUEBA EL
REGLAMENTO DE ORGANIZACION Y
FUNCIONAMIENTO DEL REGISTRO
DE ASOCIACIONES DE ANDALUCIA.

ANDALUCIA/ ASOCIACIONES/ REGIS-
TRO/ REGLAMENTOS/
VIGENTE/

CONSEJERIA DE JUSTICIA'Y ADMI-
NISTRACION PUBLICA

BOJA 20020625

DECRETO 177/ 2002, de 20020618,
POR EL QUE SE APRUEBA LA OFER-
TA DE EMPLEO PUBLICO CORRES-
PONDIENTE A 2002.

ANDALUCIA/ DEFICIENCIAS/ PROMO-
CION DE EMPLEO/ INTEGRACION LABO-
RAL/ SECTOR PUBLICO/ CUOTAS/
VIGENTE/ TEMPORAL/ REGULADORA

Aragon

DEPARTAMENTO DE EDUCACION Y
CIENCIA

BOA 20011119

ORDEN, de 20011023, POR LA QUE
SE APRUEBA EL REGLAMENTO DE
FUNCIONAMIENTO DEL CONSEJO
ESCOLAR DE ARAGON

ARAGON/ EDUCACION/ ORGANISMOS/
PARTICIPACION/ ESTRUCTURA ORGANI-
CA/ FUNCIONES/ FUNCIONAMIENTO/
VIGENTE/ DEROGA LA ORDEN 19990331
(BOA 19990419)/ CORRECCION DE
ERRORES: BOA 20011205

PRESIDENCIA

BOA 20020419

LEY 6/ 2002, de 20020415, DE SALUD
DE ARAGON

ARAGON/ SALUD PUBLICA/ POLITICA
SANITARIA/ ORGANIZACION DE SERVI-
CIOS/ CARACTERISTICAS SISTEMA/
FUNCIONES/ FUNCIONAMIENTO/
ESTRUCTURA ORGANICA/ COMPETEN-
CIAS/ COORDINACION ADMINISTRATIVA/
DERECHOS/ OBLIGACIONES/ TOMA DE
DECISIONES/ AUTODETERMINACION/
TESTAMENTO/ TRATAMIENTO MEDICO/
HISTORIA CLINICA/ PLANES DE SALUD/
ORGANISMOS/ CREACION/ SANCIONES/
VIGENTE/ MODIFICA LA LEY 2/ 1989, DE
21 DE ABRIL (BOA 19890428)

DEPARTAMENTO DE EDUCACION Y
CIENCIA

BOA 20020419

DECRETO 135/ 2002, de 20020417,
POR EL QUE SE REGULA LA ADMI-
SION DE ALUMNOS EN LOS CEN-
TROS DOCENTES SOSTENIDOS
CON FONDOS PUBLICOS DE EDU-
CACION INFANTIL, DE EDUCACION
PRIMARIAYY EDUCACION SECUNDA-
RIA DE LA COMUNIDAD AUTONOMA
DE ARAGON

ARAGON/ CENTROS EDUCATIVOS/
ACCESO/ ADMISION/ NECESIDADES
EDUCATIVAS ESPECIALES/ EXCLUSION
SOCIAL/ DEFICIENCIAS/ SECTOR PRIVA-
DO/ SECTOR PUBLICO/ BAREMOS/
VIGENTE/ DESARROLLADA POR ORDEN
20020418 (20020419)

Canarias

CONSEJERIA DE PRESIDENCIA E
INNOVACION TECNOLOGICA

BOC 20011226

DECRETO 215/ 2001, de 20011221,
POR EL QUE SE APRUEBA LA
OFERTA DE EMPLEO PUBLICO DE
LA ADMINISTRACION DE LA COMU-
NIDAD AUTONOMA DE CANARIAS
PARA EL ANO 2001.

CANARIAS/ DEFICIENCIAS/ PROMOCION
DE EMPLEO/ SECTOR PUBLICO/ ACCE-
SO/ CUOTAS/

VIGENTE/ TEMPORAL/ REGULADORA

Cantabria
CONSEJO DE GOBIERNO

BOCA 20011015
DECRETO 94/ 2001, de 20011004, DE



CREACION DEL OBSERVATORIO
CANTABRO DE LOS SERVICIOS
SOCIALES

CANTABRIA/  SERVICIOS SOCIALES/
ORGANISMOS/ INVESTIGACION/ CREA-
CION/ FUNCIONES/ FUNCIONAMIENTO/
ESTRUCTURA ORGANICA/ REGIMEN
JURIDICO/
VIGENTE

CONSEJO DE GOBIERNO

BOCA 20011127

DECRETO 106/ 2001, de 20011120,
POR EL QUE SE REGULA LA TARJE-
TA DE ESTACIONAMIENTO PARA
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

CANTABRIA/ DEFICIENCIAS/ APARCA-
MIENTO/ AUTOMOVIL/ ACCESIBILIDAD/
BARRERAS/ CRITERIOS/ ADMISION/
PROGRAMAS EUROPEOS

VIGENTE

CONSEJERIA DE PRESIDENCIA
BOCA 20011128

LEY 6/ 2001, de 20011120, DE PRO-
TECCION A LAS PERSONAS DEPEN-
DIENTES

CANTABRIA/ DEFICIENCIAS/ ANCIANOS/
TELEALARMA/ ASISTENCIA DOMICILIA-
RIA/ CENTROS DE DIA/ SOLUCIONES
RESIDENCIALES/ CONCEPTO/ DERE-
CHOS DEL USUARIO/ COMPETENCIAS/
FINANCIACION/ SANCIONES/

VIGENTE

Castilla-La Mancha

CORTES DE CASTILLA-LA MANCHA
DOCM 20011228
LEY 16/ 2001, de 20011220, DEL
DEFENSOR DEL PUEBLO DE CASTI-
LLA-LA MANCHA.

CASTILLA-LA MANCHA/ DEFENSOR DEL
PUEBLO/ CREACION/ ORGANISMOS/
FUNCIONES/

VIGENTE/

Cataluia

DEPARTAMENTO DE SANIDAD Y
SEGURIDAD SOCIAL

DOGC 20020318

DECRETO 92/ 2002, de 20020305,
POR EL QUE SE ESTABLECEN LA
TIPOLOGIA Y LAS CONDICIONES
FUNCIONALES DE LOS CENTROS Y
SERVICIOS SOCIOSANITARIOS Y SE
FIJAN LAS NORMAS DE AUTORIZA-
CION

CATALUNA/ ESPACIO SOCIOSANITARIO/
SERVICIOS DE SALUD/ SERVICIOS Y
CENTROS SOCIALES/ ACREDITACION/
CRITERIOS/ ANCIANOS/ ENFERMEDA-
DES CRONICAS/ ENFERMOS TERMINA-

LES/ ENFERMEDADES MENTALES/ DEFI-
CIENCIAS/ DROGODEPENDENCIAS/
RESIDENCIAS/ CENTROS DE DIA/ ASIS-
TENCIA AMBULATORIA/ SERVICIOS DE
ALIVIO/ TIPOLOGIA/ CARACTERISTICAS
SERVICIO/ SECTOR PRIVADO/ SECTOR
PUBLICO/

VIGENTE/ DEROGA EL DECRETO 201/
1987, DE 19 DE MAYO (DOGC 19870619)/
DEROGA LA ORDEN 19870804 (DOGC
19870814)

DEPARTAMENTO DE BIENESTAR
SOCIAL

DOGC 20020325

DECRETO 97/ 2002, de 20020305,
SOBRE LA TARJETA DE APARCA-
MIENTO PARA PERSONAS CON DIS-
MINUCION Y OTRAS MEDIDAS DIRI-
GIDAS A FACILITAR EL
DESPLAZAMIENTO DE LAS PERSO-
NAS CON MOVILIDAD REDUCIDA

CATALUNA/ DEFICIENCIAS/ BARRERAS/
ACCESIBILIDAD/ TRANSPORTES/ AUTO-
MOVIL/ APARCAMIENTO/ DOCUMENTA-
CION/ MODELOS/

VIGENTE

Comunidad Auténoma
de las llles Balears

CONSEJERIA DE
SOCIAL

BOCAIB 20020528
RESOLUCION, de 20020510, POR LA
QUE SE CREA LA TARJETA ACREDI-
TATIVA DEL GRADO DE MINUSVALIA.

BIENESTAR

BALEARES/ DEFICIENCIAS/ VALORA-
CION/ DIAGNOSTICO/ GRADOS/ DOCU-
MENTACION/ PROCEDIMIENTO/
VIGENTE

Comunidad de
Castillay Ledn

CONSEJERIA DE PRESIDENCIA Y
ADMINISTRACION TERRITORIAL
BOCYL 20011128

LEY 11/ 2001, de 20011122, DEL
PROCURADOR DEL COMUN DE
CASTILLAY LEON

CASTILLA Y LEON/ ORGANISMOS/
DEFENSOR DEL PUEBLO/ FUNCIONES/
FUNCIONAMIENTO/

VIGENTE/ MODIFICA LA LEY 2/ 94 DE 9
DE MARZO (BOCYL 19940316)

CONSEJERIA DE PRESIDENCIA Y
ADMINISTRACION TERRITORIAL
BOCYL 20020405

DECRETO 54/ 2002, de 20020404,
POR EL QUE SE APRUEBA LA OFER-
TA DE EMPLEO PUBLICO DE LA
ADMINISTRACION DE LA COMUNI-
DAD DE CASTILLAY LEON

CASTILLA Y LEON/ PROMOCION DE
EMPLEO/ CONDICIONES DE TRABAJO/
SECTOR PUBLICO/ DEFICIENCIAS/ PER-
FIL PROFESIONAL/ CUOTAS/

VIGENTE/ TEMPORAL/ REGULADORA

Comunidad de Madrid

CONSEJERIA DE SERVICIOS SOCIA-
LES

BOCM 20020610

DECRETO 88/ 2002, de 20020530,
POR EL QUE SE REGULA LA PRES-
TACION DE AYUDA A DOMICILIO DEL
SISTEMA DE SERVICIOS SOCIALES
DE LA COMUNIDAD DE MADRID.

MADRID/ ASISTENCIA DOMICILIARIA/
SERVICIOS Y CENTROS SOCIALES/
CARACTERISTICAS SERVICIO/ DERE-
CHOS/ OBLIGACIONES/ SERVICIOS
SOCIALES DE BASE/ ANCIANOS/ DEFI-
CIENCIAS/ ENFERMOS/ DEPENDIENTES/
APQOYO/ MEDIO FAMILIAR/

VIGENTE/ DESARROLLA LA LEY 11/ 1984,
DE 6 DE JUNIO

CONSEJERIA DE SERVICIOS SOCIA-
LES

BOCM 20020612

ORDEN, de 20020522, POR LA QUE
SE DETERMINAN LA ORGANIZA-
CION Y FUNCIONES DE LA COMI-
SION DE CALIDAD DE LOS SERVI-
CIOS DE LA CONSEJERIA DE
SERVICIOS SOCIALES.

MADRID/ SERVICIOS SOCIALES/ CALI-
DAD DE LA ATENCION/ CONTROL/ EVA-
LUACION DE SERVICIOS/ ORGANISMOS/
ESTRUCTURA ORGANICA/ FUNCIONA-
MIENTO/ FUNCIONES/

VIGENTE

Comunidad Valenciana

CONSEJERIA DE
SOCIAL

DOGV 20011015
ORDEN, de 20010921, POR LA QUE
SE REGULAN LAS CONDICIONES Y
REQUISITOS DE FUNCIONAMIENTO
DE LOS CENTROS DE ESTIMULA-
CION PRECOZ

BIENESTAR

VALENCIA/ NINOS/ DEFICIENCIAS/ ESTI-
MULACION PRECOZ/ SERVICIOS Y CEN-
TROS SOCIALES/ ACREDITACION/ REGI-
MEN JURIDICO/ FUNCIONAMIENTO/
CRITERIOS/ PERSONAL/

VIGENTE

CONSEJERIA DE
SOCIAL

DOGYV 20011127
ORDEN, de 20011119, POR LA QUE
SE ESTABLECE EL PROCEDIMIENTO
PARA EL RECONOCIMIENTO,
DECLARACIONY CALIFICACION DEL

BIENESTAR



GRADO DE MINUSVALIA EN EL
AMBITO DE LA COMUNIDAD VALEN-
CIANA

VALENCIA/ DEFICIENCIAS/ VALORACION/
DIAGNOSTICO/ GRADOS/ PROCEDI-
MIENTO/ EQUIPO MULTIPROFESIONAL/
FUNCIONES/ FUNCIONAMIENTO/
ESTRUCTURA ORGANICA/ FORMULA-
RIOS/

VIGENTE

CONSEJERIA DE
SOCIAL

DOGV 20020605
DECRETO 90/ 2002, de 20020530,
SOBRE EL CONTROL DE LA CALI-
DAD DE LOS CENTROS Y SERVI-
CIOS DE ACCION SOCIAL Y ENTIDA-
DES EVALUADORAS DE LA MISMA,
EN LA COMUNIDAD VALENCIANA

BIENESTAR

VALENCIA/ SERVICIOS Y CENTROS
SOCIALES/ SECTOR PUBLICO/ SECTOR
PRIVADO/ CALIDAD DE LA ATENCION/
EVALUACION DE SERVICIOS/ ACREDITA-
CION/ REGISTRO/

VIGENTE

CONSEJERIA DE
SOCIAL

DOGYV 20020605
DECRETO 91/ 2002, de 20020530,
SOBRE REGISTRO DE LOS TITULA-
RES DE ACTIVIDADES DE ACCION
SOCIAL, Y DE REGISTRO Y AUTORI-
ZACION DE FUNCIONAMIENTO DE
LOS SERVICIOS Y CENTROS DE
ACCION SOCIAL, EN LA COMUNI-
DAD VALENCIANA

BIENESTAR

VALENCIA/ SERVICIOS Y CENTROS
SOCIALES/ SECTOR PUBLICO/ SECTOR
PRIVADO/ TIPOLOGIA/ REGISTRO/ ACRE-
DITACION/ CRITERIOS/ PROCEDIMIEN-
TO/ EVALUACION DE SERVICIOS/
VIGENTE/ DEROGA EL DECRETO 40/
1990, DE 26 DE FEBRERO (DOGV
19900329)

Extremadura

CONSEJERIA DE PRESIDENCIA
DOE 20020305

DECRETO 18/ 2002, de 20020226,
POR EL QUE SE APRUEBA LA
OFERTA DE EMPLEO PUBLICO DE
LA JUNTA DE EXTREMADURA PARA
2002.

EXTREMADURA/ DEFICIENCIAS/ PRO-
MOCION DE EMPLEO/ INTEGRACION
LABORAL/ SECTOR PUBLICO/ CUOTAS/
VIGENTE/ TEMPORAL/ REGULADORA

CONSEJERIA DE
SOCIAL

DOE 20020423
DECRETO 45/ 2002, de 20020416,
POR EL QUE SE REGULA EL PRO-

BIENESTAR

CEDIMIENTO DE ACCESO A CEN-
TROS DE ATENCION A PERSONAS
CON DISCAPACIDAD PSIQUICA DE
LA COMUNIDAD AUTONOMA DE
EXTREMADURA.

EXTREMADURA/ DEFICIENCIA INTELEC-
TUAL/ ACCESO/ SERVICIOS Y CENTROS
SOCIALES/ RESIDENCIAS/ CENTROS
OCUPACIONALES/ CENTROS DE DIA/
SECTOR PUBLICO/ PROCEDIMIENTO/
BAREMOS/ FICHAS TECNICAS/ FORMU-
LARIOS/

VIGENTE/ DESARROLLA LA LEY 5/ 1987,
DE 23 DE ABRIL

Pais Vasco
Vizcaya

DEPARTAMENTO DE HACIENDA Y
FINANZAS

BOB 20020116

DECRETO FORAL 203/ 2001, de
20011226, POR EL QUE SE ACUERDA
LA APLICACION Y SE DESARROLLA
LA REGULACION DE LOS PRECIOS
PUBLICOS EN CENTROS DE ATEN-
CION A PERSONAS CON DISCAPACI-
DAD PROPIOS, CONCERTADOS,
CONVENIDOS Y CONTRATADOS

BIZKAIA/ DEFICIENCIAS/ RESIDENCIAS/
CENTROS DE DIA/ COMEDORES/ TARI-
FAS/ INGRESOS/ SECTOR PRIVADO/
SECTOR PUBLICO/

VIGENTE/ TEMPORAL/ REGULADORA

Principado de Asturias

PRESIDENCIA DEL PRINCIPADO
BOPA 20011116

LEY 10/ 2001, de 20011112, DEL
VOLUNTARIADO

ASTURIAS/ VOLUNTARIADO/ CONCEP-
TO/ DERECHOS/ OBLIGACIONES/ REGI-
MEN JURIDICO/ ORGANISMOS/ CREA-
CION/ PARTICIPACION/ FUNCIONES/
ESTRUCTURA ORGANICA/ REGISTRO/
FINANCIACION/

VIGENTE

La Rioja

CONSEJERIA DE SALUD Y SERVI-
CIOS SOCIALES

BOLR 20011129

ORDEN, de 20011121, POR LA QUE
SE CREA LA TARJETA ACREDITATIVA
DE GRADO DE MINUSVALIA

RIOJA/ DEFICIENCIAS/ VALORACION/
DIAGNOSTICO/ GRADOS/ DOCUMENTA-
CION/ PROCEDIMIENTO/ FORMULARIOS/
VIGENTE

CONSEJERIA DE SALUD Y SERVI-
CIOS SOCIALES

BOLR 20011227

ORDEN, de 20011211, POR LA QUE
SE CREA LA TARJETA DE ESTACIO-
NAMIENTO DE VEHICULOS PARA
PERSONAS CON MOVILIDAD REDU-
CIDA.

RIOJA/ DEFICIENCIAS/ ACCESIBILIDAD/
APARCAMIENTO/ AUTOMOVIL/ DOCU-
MENTACION/ PROCEDIMIENTO/
VIGENTE

PRESIDENCIA

BOLR 20020307

LEY 1/ 2002, de 20020301, DE SERVI-
CIOS SOCIALES

RIOJA/ SERVICIOS SOCIALES/ CARAC-
TERISTICAS SISTEMA/ FUNCIONES/
COMPETENCIAS/ SERVICIOS SOCIA-
LES DE BASE/ ORGANISMOS/ PARTICI-
PACION/ VOLUNTARIADO/ CONSEJOS
DE BIENESTAR SOCIAL/ FINANCIACION/
VIGENTE/ DEROGA LA LEY 2/1990, DE 10
DE MAYO (BOLR 19900526)

CONSEJERIA DE DESARROLLO
AUTONOMICO Y ADMINISTRACIO-
NES PUBLICAS

BOLR 20020328

DECRETO 20/ 2002, de 20020326,
POR EL QUE SE APRUEBA LA OFER-
TA DE EMPLEO PUBLICO DE LA
ADMINISTRACION DE LA COMUNI-
DAD AUTONOMA DE LA RIOJA PARA
EL ANO 2002

RIOJA/ PROMOCION DE EMPLEO/ CON-
DICIONES DE TRABAJO/ SECTOR PUBLI-
CO/ DEFICIENCIAS/ CUOTAS/ PERFIL
PROFESIONAL/

VIGENTE/ TEMPORAL/ REGULADORA

UNION EUROPEA

COMITE ECONOMICO Y SOCIAL
DOCE 20011107

DICTAMEN, de 20010912, SOBRE LA
«COMUNICACION DE LA COMISION
AL CONSEJO NUEVOS MERCADOS
DE TRABAJO EUROPEQOS ABIERTOS
A TODOS Y ACCESIBLES PARA
TODOS» 2001/C 311/13

UNION EUROPEA/ CUALIFICACION/
MOVILIDAD PROFESIONAL/ FORMA-
CION/ DEFICIENCIAS/ MUJER/ MIGRA-
CION

ACTO PREPARATORIO

CONSEJO DE LA UNION EUROPEA
DOCE 20011219

DECISION, de 20011203, SOBRE EL
ANO EUROPEO DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD 2003
2001/903/CE



UNION EUROPEA/  DEFICIENCIAS/
INFORMACION/ INTEGRACION SOCIAL/
REUNIONES INTERNACIONALES/
VIGENTE/ VER PROPUESTA DE DECI-
SION (DOCE 20010828)/ VER PROPUES-
TA DE DECISION (DOCE 20020613)/ VER
PROPUESTA MODIFICADA DE DESICION
(DOCE 20020326)/ VER DICTAMEN CES
(DOCE 20020208)

CONSEJO DE LA UNION EUROPEA
PARLAMENTO EUROPEO

DOCE 20020112

DECISION, de 20011207, 50/2002
POR LA QUE SE APRUEBA UN PRO-
GRAMA DE ACCION COMUNITARIO
A FIN DE FOMENTAR LA COOPERA-
CION ENTRE LOS ESTADOS MIEM-
BROS PARA LUCHAR CONTRA LA
EXCLUSION SOCIAL

UNION EUROPEA/ EXCLUSION SOCIAL/
POBREZA/ PLANES DE ACCION SOCIAL/
PLANES NACIONALES/ COORDINACION
ADMINISTRATIVA/ ONG/ INNOVACIONES/
INDICADORES SOCIALES/ INVESTIGA-
CION/ EVALUACION DE SERVICIOS/
VIGENTE/ (HASTA 2006)

PARLAMENTO EUROPEO CONSEJO
DE LA UNION EUROPEA

DOCE 20020124

PROPUESTA DE DECISION, de
20010404, RELATIVA A LA ADOP-
CION DE UN PROGRAMA DE
ACCION COMUNITARIO EN EL AMBI-
TO DE LA SALUD PUBLICA (2001-
2006) (COM(2000) 285 C5-0299/2000
2000/0119(COD))

UNION EUROPEA/ POLITICA SANITARIA/
PLANES DE ACCION SOCIAL/ SALUD
PUBLICA/ DEFICIENCIAS/ DROGODE-
PENDENCIAS/ RECOMENDACIONES/
ACTO PREPARATORIO

PARLAMENTO EUROPEO

DOCE 20020124

RESOLUCION, de 20010404, SOBRE
LA COMUNICACION DE LA COMI-
SION AL CONSEJO, AL PARLAMEN-
TO EUROPEO, AL COMITE ECONO-
MICO Y SOCIAL Y AL COMITE DE
LAS REGIONES: <HACIA UNA EURO-
PA SIN BARRERAS PARA LAS PER-
SONAS CON DISCAPACIDAD»
(COM(2000) 284 C5-0632/2000
2000/2296(COS))

UNION EUROPEA/ DEFICIENCIAS/ DERE-
CHOS/ ACCESIBILIDAD/ BARRERAS/
IGUALDAD DE OPORTUNIDADES/ INTE-
GRACION SOCIAL/ INTEGRACION ESCO-
LAR/ AYUDAS A LA FAMILIA/ PRESTACIO-
NES ECONOMICAS/ PARTICIPACION
CIUDADANA/ RECOMENDACIONES/
ACTO PREPARATORIO

PARLAMENTO EUROPEO

DOCE 20020207

RESOLUCION LEGISLATIVA, de
2001516, SOBRE EL TEXTO CON-
JUNTO, APROBADO POR EL COMITE
DE CONCILIACION, DE LA DECISION
DEL PARLAMENTO EUROPEO Y DEL
CONSEJO POR LA QUE SE APRUE-
BA UN PROGRAMA DE ACCION
COMUNITARIO A FIN DE FOMENTAR
LA COOPERACION ENTRE LOS
ESTADOS MIEMBROS PARA
LUCHAR CONTRA LA EXCLUSION
SOCIAL (PE-CONS 3650/2001 C5-
0439/2001 2000/0157(COD))

UNION EUROPEA/ EXCLUSION SOCIAL/
PLANES DE ACCION SOCIAL/

ACTO PREPARATORIO/ VER RESOLU-
CION LEGISLATIVA (DOCE 20020207)

COMITE ECONOMICO Y SOCIAL
DOCE 20020208

DICTAMEN, de 20011017, SOBRE LA
«PROPUESTA DE DECISION DEL
CONSEJO SOBRE EL ANO EURO-
PEO DE LAS PERSONAS CON DIS-
CAPACIDAD 2003»

UNION EUROPEA/ DEFICIENCIAS/ INFOR-
MACION/ INTEGRACION SOCIAL/ IGUAL-
DAD DE OPORTUNIDADES/ OBJETIVOS/
ACTO PREPARATORIO/ VER DECISION
(DOCE 20011219)

CONSEJO DE LA UNION EUROPEA
DOCE 20020301

DECISION, de 20020218, RELATIVA A
LAS DIRECTRICES PARA LAS POLI-
TICAS DE EMPLEO DE LOS ESTA-
DOS MIEMBROS PARA EL ARO 2002
(2002/177/CE)

UNION EUROPEA/ POLITICA EMPLEO/
DIRECTRICES/ PROMOCION DE
EMPLEO/ FORMACION/ DEFICIENCIAS/
IGUALDAD DE OPORTUNIDADES/
MUJER/ EXCLUSION SOCIAL/ PARO DE
LARGA DURACION/ JUVENTUD/ JUBILA-
CION/ ANCIANOS/

VIGENTE/ VER PROPUESTA DE DECI-
SION (DOCE 20020326)

CONSEJO DE LA UNION EUROPEA
DOCE 20020326

PROPUESTA MODIFICADA DE DECI-
SION, de 20011128, SOBRE EL ANO
EUROPEO DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD 2003

UNION EUROPEA/ DEFICIENCIAS/ PRO-
GRAMAS EUROPEOS/ OBJETIVOS/

ACTO PREPARATORIO/ VER DECISION
(DOCE 20011219)/ VER PROPUESTA DE
DECISION (DOCE 20010828)/ VER PRO-
PUESTA DE DECISION (DOCE 20020613)

CONSEJO DE LA UNION EUROPEA
DOCE 20020326

DECISION, de 20010913, RELATIVA A
LAS DIRECTRICES PARA LAS POLI-
TICAS DE EMPLEO DE LOS ESTA-
DOS MIEMBROS PARA EL ARO 2002
(2002/177/CE)

UNION EUROPEA/ POLITICA EMPLEO/
DIRECTRICES/ PROMOCION DE
EMPLEO/ FORMACION/ DEFICIENCIAS/
IGUALDAD DE OPORTUNIDADES/
MUJER/ EXCLUSION SOCIAL/ PARO DE
LARGA DURACION/ JUVENTUD/ JUBILA-
CION/ ANCIANOS/

ACTO PREPARATORIO/ VER DECISION
(DOCE 200203)

CONSEJO DE LA UNION EUROPEA
DOCE 20020326

PROPUESTA DE DECISION, de
20020913, RELATIVA A LAS DIREC-
TRICES PARA LAS POLITICAS DE
EMPLEO DE LOS ESTADOS MIEM-
BROS PARA EL ANO 2002 (2002/C 75
E/01)  COM(2001) 511 final -
2001/0208(CNS)

UNION EUROPEA/ POLITICA EMPLEO/
DIRECTRICES/ PROMOCION DE
EMPLEO/ FORMACION/ DEFICIENCIAS/
IGUALDAD DE OPORTUNIDADES/
MUJER/ EXCLUSION SOCIAL/ PARO DE
LARGA DURACION/ JUVENTUD/ JUBILA-
CION/ ANCIANOS/

ACTO PREPARATORIO/ VER DECISION
(DOCE 20020301)

CONSEJO DE LA UNION EUROPEA
DOCE 20020410

RESOLUCION, de 20020325, SOBRE
EL PLAN DE ACCION E-EUROPA
2002: ACCESIBILIDAD DE LOS
SITIOS WEB PUBLICOS Y SU CON-
TENIDO

UNION EUROPEA/ DEFICIENCIAS/ ACCE-

SIBILIDAD/ BARRERAS/ INTERNET/
MEDIOS DE COMUNICACION/ ANCIA-
NOS/

ACTO PREPARATORIO

CONSEJO DE LA UNION EUROPEA
DOCE 20020613

PROPUESTA DE DECISION, de
20011115, RELATIVA AL ANO EURO-
PEO DE LAS PERSONAS CON DIS-
CAPACIDAD 2003 (COM(2001)271 C5-
0306/2001 2001/0116(CNS))

UNION EUROPEA/ DEFICIENCIAS/ PRO-
GRAMAS EUROPEOS/ OBJETIVOS/

ACTO PREPARATORIO/ VER DECISION
(DOCE 20011219)/ VER PROPUESTA DE
DECISION (DOCE 20010828)/ VER PRO-
PUESTA DE DECISION (DOCE 20020613)



Los textos de las proposiciones resefiadas pueden consultarse en el Centro Espafiol de Documen-
tacion sobre Discapacidad del Real Patronato.

Proposiciones no de Ley Publicacion

Eliminacion de barreras de comunicacion en la BOCG. Congreso de los Diputados, serie
television publica. D, nim. 260, de 6/11/2001

Deficiencia auditiva/ barreras/ comunicacién/

television

Facilitar el acceso, uso y disfrute de las playas del | BOCG. Congreso de los Diputados, serie
litoral espafiol por los discapacitados fisicos. D, num. 275, de 4/12/2001
Deficiencia musculoesquelética/ barreras/ ocio

Analisis de la situacién laboral de las mujeres BOCG. Cortes Generales, serie A, nam.
con discapacidad. 301, de 17/5/2002

Muijer/ deficiencias/ integracion laboral/ estudio
de necesidades

Mejora del apoyo que reciben los alumnos con BOCG. Congreso de los Diputados, serie
discapacidad. D, num. 380, de 28/6/2002

Estudiantes/ deficiencias/ educacion/ servicios
de apoyo




Continuando con la informacion sobre las
normas técnicas relacionadas con la discapaci-
dad, en este niamero presentamos un cuadro
esquematico, por sectores, con las normas
vigentes al 30 de abril de 2002.

Aqui se podran encontrar las diferentes
normas vigentes elaboradas por cada uno de
los Comités Técnicos vinculados a la Disca-
pacidad, incluyendo la prevencion de defi-
ciencias, y que han contado con la partici-

pacién de entidades preocupadas por este
campo.

Se han separado dichas normas, en funcion
de los comités propiamente dichos y se aporta
tanto el codigo y titulo de las normas pertinen-
tes, asi como la fecha de publicacion. En la
columna de observaciones se han incluido tan-
to las normas equivalentes como aquellas que
pueden ser de interés para una mayor com-
prension de las mismas.

AEN/CTN 26: VEHICULOS DE CARRETERA

cODIGO TITULO FECHA OBSERVACIONES
Equivalencias e I.C.S.
UNE 26450: 1995 VEHICULOS DE CARRETERA. ACONDI- | 1995-05-18 11.180 Ayudas para personas con

CIONAMIENTO DE LOS VEHICULOS
AUTOMOVILES UTILIZADOS POR UN
CONDUCTOR DISCAPACITADO FiSICA-
MENTE. ESPECIFICACIONES TECNICAS.

discapacidad
43.020 Vehiculos de carretera en
general

AEN/CTN 41: CONSTRUCCION

CODIGO TITULO FECHA OBSERVACIONES
UNE 41500:2001 IN | ACCESIBILIDAD EN LA EDIFICACION Y | 2001-04-18 11.180.01 Ayudas para personas
EL URBANISMO. CRITERIOS GENERA- con discapacidad en general
LES DE DISENO 91.020 Ordenacion del territorio.
Urbanismo
91.040.01 Edificacion en general
UNE 41501:2002 SIMBOLO DE ACCESIBILIDAD PARA LA | 2002-04-22 01.080.10 Simbolos graficos desti-
MOVILIDAD. REGLAS Y GRADOS DE nados a la informacién del publico
USoO. 11.180.01 Ayudas para personas
con discapacidad en general
UNE 41510:2001 ACCESIBILIDAD EN EL URBANISMO 2001-04-18 11.180.99 Otras normas relativas a
las ayudas para personas con dis-
capacidad
91.020 Ordenacion del territorio.
Urbanismo
UNE 41512:2001 ACCESIBILIDAD EN LAS PLAYAS Y EN 2001-04-18 11.180.99 Otras normas relativas a
SU ENTORNO las ayudas para personas con dis-
capacidad
91.020 Ordenacion del territorio.
Urbanismo

* Www.aenor.es



CcODIGO TITULO FECHA OBSERVACIONES
UNE 41513:2001 ITINERARIOS URBANQOS ACCESIBLES 2001-10-29 11.180.01 Ayudas para personas
EN CASOS DE OBRAS EN LA CALLE. con discapacidad en general
91.020 Ordenacion del territorio.
Urbanismo
UNE 41520:2002 ACCESIBILIDAD EN LA EDIFIQACION. 2002-03-26 11.180.01 Ayudas para personas
ESPACIOS DE COMUNICACION HORI- con discapacidad en general
ZONTAL 91.020 Ordenacion del territorio.
Urbanismo
91.040.01 Edificacién en general
UNE 41522:2001 ACCESIBILIDAD EN LA EDIFICACION. 2001-04-18 11.180.99 Otras normas relativas a
ACCESOS A LOS EDIFICIOS. las ayudas para personas con dis-
capacidad
91.040.01 Edificacion en general
UNE 41523:2001 ACCESIBILIDAD EN LA EDIFICACION. 2001-04-18 11.080.99 Otras normas relativas a

ESPACIOS HIGIENICO-SANITARIOS

esterilizacion y desinfeccion
91.040.01 Edificacion en general

AEN/CTN 49 ENVASES Y EMBALAJES. ASPECTOS HORIZONTALES Y DE GESTION MEDIOAMBIENTAL

CcODIGO TiTULO FECHA OBSERVACIONES
UNE-EN ISO ENVASES. MARCAS TACTILES DE PELI- 1998-06-18 Eq:
11683:1998 GRO. REQUISITOS. (ISO 11683:1997). EN 1SO 11683:1997 (1)

(sustituye a: UNE
93015:1990)

ISO 11683:1997 (1)

11.180 Ayudas para personas con
discapacidad

55.020 Embalajes y distribucion
de mercancias en general

AEN/CTN 81: PREVENCION Y MEDIOS DE PROTECCION PERSONAL Y COLECTIVA EN EL TRABAJO

CODIGO TITULO FECHA OBSERVACIONES
UNE-EN 29241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 2001-10-29 Eq:
3/A1:2001 TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA- EN 29241-3:1993/A1:2000 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS ISO 29241-3:1992/A1:2000 (1)
(sustituye a: UNE-EN | (PDV). PARTE 3: REQUISITOS PARA LAS 13.180 Ergonomia
29241-3:1994) PANTALLAS DE VISUALIZACION DE 35.080 Desarrollo de soporte légico
DATOS. (1ISO 9241-3:1992/AM1:2000) y documentacion de los sistemas
35.180 Terminales y otros equipos
periféricos
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 2002-01-22 Eqg: EN ISO 9241-
1/A1:2002 TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA- 1:1997/A1:2001 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS ISO 9241-1:1997/AMD 1:2001 (1)
(sustituye a: UNE-EN | (PVD). PARTE 1: INTRODUCCION 13.180 Ergonomia
ISO 9241-1:1997) GENERAL. (ISO 9241-1:1997/AM 35.180 Terminales y otros equipos
1:2001). periféricos
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1997-12-22 EqQ: EN ISO 9241-1:1997 (1)

1:1997

(sustituye a: UNE-EN
29241-1:1994)

TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA-
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS
(PVD). PARTE 1: INTRODUCCION
GENERAL. (ISO 9241-1:1997)

ISO 9241-1:1997 (1)

13.180 Ergonomia
35.180 Terminales y otros equipos
periféricos




cODIGO TITULO FECHA OBSERVACIONES
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1999-05-26 Eqg: EN ISO 9241-4:1998 (1)
4:1999 TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA- ISO 9241-4:1998 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS 13.180 Ergonomia
(PVD). PARTE 4: REQUISITOS DEL 35.180 Terminales y otros equipos
TECLADO. (ISO 9241-4:1998) periféricos
UNE-EN 1SO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1999-09-24 Eq: EN 1SO 9241-5:1999 (1)
5:1999 TRABAIJOS DE OFICINA CON PANTA- 1SO 9241-5:1998 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS 13.180 Ergonomia
(PVD). PARTE 5: CONCEPCION DEL 35.180 Terminales y otros equipos
PUESTO DE TRABAJO Y EXIGENCIAS periféricos
POSTURALES. (ISO 9241-5:1998)
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 2000-07-26 Eq: EN ISO 9241-6:1999 (1)
6:2000 TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA- ISO 9241-6:1999 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS 13.180 Ergonomia
(PDV). PARTE 6: REQUISITOS AMBIEN- 35.180 Terminales y otros equipos
TALES. (ISO 9241-6:1999) periféricos
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1998-12-30 Eq: EN 1SO 9241-7:1998 (1)
7:1998 TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA- ISO 9241-7:1998 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS 13.180 Ergonomia
(PVD). PARTE 7: REQUISITOS RELATI- 35.180 Terminales y otros equipos
VOS A LOS REFLEJOS EN LAS PANTA- periféricos
LLAS. (ISO 9241-7:1998)
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1998-08-11 Eq: EN 1SO 9241-8:1997 (1)
8:1998 TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA- ISO 9241-8:1997 (1)
LLA DE VISUALIZACION DE DATOS 13.180 Ergonomia
(PDV). PARTE 8: REQUISITOS PARA LOS 35.180 Terminales y otros equipos
COLORES REPRESENTADOS. (ISO 9241- periféricos
8:1997)
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 2001-02-28 Eq: EN ISO 9241-9:2000 (1)
9:2001 TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA- ISO 9241-9:2000 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS 13.180 Ergonomia
(PDV). PARTE 9: REQUISITOS PARA DIS- 35.180 Terminales y otros equipos
POSITIVOS DE ENTRADA DIFERENTES periféricos
AL TECLADO. (ISO 9241-9:2000)
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1996-12-05 Eq: EN ISO 9241-10:1996 (1)
10:1996 TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA- ISO 9241-10:1996 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS 13.180 Ergonomia
(PDV). PARTE 10: PRINCIPIOS DE 35.180 Terminales y otros equipos
DIALOGO. (ISO 9241-10:1996) periféricos
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1998-12-30 Eq: EN ISO 9241-11:1998 (1)
11:1998 TRABAIJOS DE OFICINA CON PANTA- 1SO 9241-11:1998 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS 13.180 Ergonomia
(PVD). PARTE 11: GUIA SOBRE UTILIZA- 35.180 Terminales y otros equipos
BILIDAD. (ISO 9241-11:1998) periféricos
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1999-09-30 Eq: EN ISO 9241-12:1998 (I)
12:1999 TRABAIJOS DE OFICINA CON PANTA- 1SO 9241-12:1998 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS 13.180 Ergonomia
(PVD). PARTE 12: PRESENTACION DE LA 35.180 Terminales y otros equipos
INFORMACION. (ISO 9241-12:1998) periféricos
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1999-04-28 Eqg: EN 1SO 9241-13:1998 (1)

13:1999

TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA-
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS
(PDV). PARTE 13: GUIA DEL USUARIO.
(ISO 9241-13:1998)

ISO 9241-13:1998 (1)

13.180 Ergonomia
35.180 Terminales y otros equipos
periféricos




CcODIGO TITULO FECHA OBSERVACIONES
UNE-EN 1SO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1999-12-17 Eq: EN 1SO 9241-14:1999 (1)
14:1999 TRABAIJOS DE OFICINA CON PANTA- 13.180 Ergonomia

LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS 35.180 Terminales y otros equipos
(PDV). PARTE 14: DIALOGOS MEDIAN- periféricos
TE MENUES. (ISO 9241-14:1997)
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1998-11-10 Eg: EN ISO 9241-15:1997 (1)
15:1998 TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA- SO 9241-15:1997 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS 13.180 Ergonomia
(PDV). PARTE 15: DIALOGOS MEDIAN- 35.180 Terminales y otros equipos
TE ORDENES. (ISO 9241-15:1997) periféricos
UNE-EN 1SO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 2000-04-26 Eq: EN 1SO 9241-16:1999 (1)
16:2000 TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA- ISO 9241-16:1999 (1)
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS 13.180 Ergonomia
(PDV). PARTE 16: DIALOGOS MEDIAN- 35.180 Terminales y otros equipos
TE MANIPULACION DIRECTA. (1Iso periféricos
9241-16:1999).
UNE-EN ISO 9241- REQUISITOS ERGONOMICOS PARA 1999-07-28 Eq: EN 1SO 9241-17:1998 (1)

17:1999

TRABAJOS DE OFICINA CON PANTA-
LLAS DE VISUALIZACION DE DATOS
(PVD). PARTE 17: DIALOGOS POR
CUMPLIMENTACION DE FORMULA-
RIOS. (ISO 9241-17:1998).

ISO 9241-17:1998 (1)

13.180 Ergonomia
35.180 Terminales y otros equipos
periféricos

AEN/CTN 133: TELECOMUNICACIONES

CcODIGO

TiTULO

FECHA

OBSERVACIONES

UNE-ETS
300381:1999

TELEFONIA PARA PERSONAS DE AUDI-
CION DEFECTUOSA. ACOPLAMIENTO
INDUCTIVO DE AURICULARES
TELEFONICOS A AUDIFONOS

1999-06-28

Eq: ETS 300381 Ed 1 (1)

ETS 300381 Ed 1 (1)
11.180 Ayudas para personas con
discapacidad
33.020 Telecomunicaciones en
general
33.040.40 Redes de comunicacién
de datos

AEN/CTN 139: TECNOLOGIAS DE LA INFORMACION Y LAS COMUNICACIONES PARA LA SALUD

CcODIGO TITULO FECHA OBSERVACIONES

UNE 139801:1998 INFORMATICA PARA LA SALUD. APLI- 1998-01-31 11.180 Ayudas para personas con

EX CACIONES INFORMATICAS PARA PER- discapacidad
SONAS CON DISCAPACIDAD. REQUISI- 35.240.99 Aplicaciones de las tec-
TOS DE ACCESIBILIDAD DE LAS nologias de la informacién en
PLATAFORMAS INFORMATICAS. otros sectores
SOPORTE FISICO.

UNE 139802:1998 INFORMATICA PARA LA SALUD. APLI- 1998-01-31 11.180 Ayudas para personas con

EX

CACIONES INFORMATICAS PARA PER-
SONAS CON DISCAPACIDAD. REQUISI-
TOS DE ACCESIBILIDAD DE LAS
PLATAFORMAS INFORMATICAS.
SOPORTE LOGICO.

discapacidad

35.240.99 Aplicaciones de las tec-
nologias de la informacién en
otros sectores




AEN/CTN 153: AYUDAS TECNICAS PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD

CODIGO TITULO FECHA OBSERVACIONES
UNE 111909-1:1990 | PROTESIS Y ORTESIS. VOCABULARIO. 1990-07-05 Eq: ISO/DIS 8549-1:1986 (E)
PARTE 1: TERMINOS GENERALES 01.040.11 Tecnologia sanitaria
(Vocabularios)
11.040.40 Implantes quirdrgicos,
proétesis y ortesis
UNE 111909-2:1990 | PROTESIS Y ORTESIS. VOCABULARIO. 1990-07-05 Eq: ISO/DIS 8549-2:1986 (E)
PARTE 2: TERMINOS RELATIVOS A LAS 01.040.11 Tecnologia sanitaria
PROTESIS Y A LOS PORTADORES DE (Vocabularios)
PROTESIS 11.040.40 Implantes quirdrgicos,
protesis y ortesis
UNE 111909-3:1990 | PROTESIS Y ORTESIS. VOCABULARIO. 1990-07-05 Eq: 1ISO/DIS 8549-3:1986 (E)
PARTE 3: TERMINOS RELATIVOS A LAS 01.040.11 Tecnologia sanitaria
ORTESIS (Vocabularios)
11.040.40 Implantes quirdrgicos,
protesis y ortesis
UNE 111912:1990 PROTESIS Y ORTESIS. ASPECTOS MEDI- | 1990-07-24 Eq: ISO/DIS 8548-1:1986 (E)
COS. DESCRIPCION DE LAS MALFOR- 01.040.11 Tecnologia sanitaria
MACIONES CONGENITAS DE MIEM- (Vocabularios)
BROS 11.040.40 Implantes quirdrgicos,
protesis y ortesis
UNE 111913:1991 SILLAS DE RUEDAS. NOMENCLATURA. | 1991-01-23 Eq: 1ISO 6440:1985 (R)
TERMINOS Y DEFINICIONES 01.040.11 Tecnologia sanitaria
(Vocabularios)
11.180 Ayudas para personas con
discapacidad
UNE 111914-1:1991 | SILLAS DE RUEDAS. PARTE 1: DETERMI- | 1991-01-21 Eq: I1ISO 7176-1:1986 (R)
NACION DE LA ESTABILIDAD ESTATICA 11.180 Ayudas para personas con
discapacidad
UNE 111914-5:1991 | SILLAS DE RUEDAS. PARTE 5: DETERMI- | 1991-01-21 Eq: 1ISO 7176-5:1986 (R)
NACION DE LAS DIMENSIONES TOTA- 11.180 Ayudas para personas con
LES, DE LA MASA Y DE LA SUPERFICIE discapacidad
DE GIRO
UNE 111914-11: SILLAS DE RUEDAS. PARTE 11: MANI- 1995-03-13 Eq: ISO 7176-11:1992 (E)
1995 QUIES DE ENSAYO. 11.180 Ayudas para personas con
discapacidad
UNE 111914-13: SILLAS DE RUEDAS. PARTE 13: DETER- 1995-03-13 Eq: I1ISO 7176-13:1989 (E)
1995 MINACION DEL COEFICIENTE DE FRIC- 11.180 Ayudas para personas con
CION DE LAS SUPERFICIES DE ENSAYO discapacidad
UNE 111915:1991 SILLAS DE RUEDAS. DIMENSIONES 1991-01-21 Eq: 1ISO 7193:1985 (E)
TOTALES MAXIMAS 11.180 Ayudas para personas con
discapacidad
UNE-EN 1970:2001 | CAMAS AJUSTABLES PARA PERSONAS 2001-03-31 Eq: EN 1970:2000 (1)
CON DISCAPACIDAD. REQUISITOS Y 11.180.99 Otras normas relativas a
METODOS DE ENSAYO. las ayudas para personas con dis-
capacidad
97.140 Mobiliario
UNE-EN 1985:1999 | AYUDAS PARA CAMINAR. REQUISITOS | 1999-09-22 Eq: EN 1985:1998 (1)

GENERALES Y METODOS DE ENSAYO

11.180 Ayudas para personas con
discapacidad




cODIGO TiTULO FECHA OBSERVACIONES
UNE-EN AYUDAS TECNICAS PARA PERSONAS 2000-05-29 Eq: EN 12182:1999 (1)
12182:2000 CON DISCAPACIDAD. REQUISITOS 11.180 Ayudas para personas con
GENERALES Y METODOS DE ENSAYO. discapacidad
UNE-EN SILLAS DE RUEDAS DE PROPULSION 1999-09-24 Eq: EN 12183:1999 (1)
12183:1999 MANUAL. REQUISITOS Y METODOS DE 11.180 Ayudas para personas con
ENSAYO. discapacidad
UNE-EN SILLAS DE RUEDAS CON MOTOR ELEC- | 1999-09-22 Eq: EN 12184:1999 (1)
12184:1999 TRICO, ESCUTERS Y SUS CARGADO- 11.180 Ayudas para personas con
RES. REQUISITOS Y METODOS DE discapacidad
ENSAYO. 29.200 Rectificadores. Convertido-
res. Sistemas de alimentacion esta-
bilizada
UNE-EN PROTESIS EXTERNAS DE MIEMBROS Y 1999-09-30 Eq: EN 12523:1999 (1)
12523:1999 ORTESIS EXTERNAS. REQUISITOS Y 11.180 Ayudas para personas con
METODOS DE ENSAYO. discapacidad
UNE-EN ISO 8669-2: | BOLSAS PARA RECOGIDA DE ORINA. 1997-07-15 Eqg: EN ISO 8669-2:1996 (1)
1997 PARTE 2: ESPECIFICACIONES Y METO- ISO 8669-2:1996 (1)
DOS DE ENSAYO. (ISO 8669-2:1996). 11.180 Ayudas para personas con
discapacidad
UNE-EN ISO 8670-2: | BOLSAS DE RECOGIDA PARA 1997-07-24 Eqg: EN ISO 8670-2:1996 (1)
1997 OSTOMIA. PARTE 2: ESPECIFICACIONES ISO 8670-2:1996 (1)
Y METODOS DE ENSAYO. (ISO 8670- 11.180 Ayudas para personas con
2:1996). discapacidad
UNE-EN ISO 9999: AYUDAS TECNICAS PARA PERSONAS 1999-02-03 Eqg: EN 1SO 9999:1998 (1)
1999 CON DISCAPACIDAD. CLASIFICACION. SO 9999:1998 (1)
(sustituye a : UNE- (1ISO 9999:1998). 11.180 Ayudas para personas con
EN 29999:1995) discapacidad
UNE-EN ISO 10535: | GRUAS PARA EL TRASLADO DE PERSO- | 1999-11-29 Eqg: EN 1SO 10535:1998 (1)
1999 NAS CON DISCAPACIDAD. REQUISI- ISO 10535:1998 (1)
TOS Y METODOS DE ENSAYO. (ISO 11.180 Ayudas para personas con
10535:1998). discapacidad
UNE-EN ISO 11199- | AYUDAS PARA CAMINAR MANEJADAS | 2000-07-26 Eqg: EN ISO 11199-1:1999 (1)
1:2000 POR AMBOS BRAZOS. REQUISITOS Y ISO 11199-1:1999 (1)
METODOS DE ENSAYO. PARTE 1: 11.180 Ayudas para personas con
ANDADORES. discapacidad
UNE-EN ISO 11199- | AYUDAS PARA CAMINAR MANEJADAS | 2000-07-26 Eqg: EN ISO 11199-2:1999 (1)
2:2000 POR AMBOS BRAZOS. REQUISITOS Y ISO 11199-2:1999 (1)
METODOS DE ENSAYO. PARTE 2: 11.180 Ayudas para personas con
ANDADORES CON RUEDAS. (ISO discapacidad
11199-2:1999).
UNE-EN ISO 11334- | AYUDAS PARA CAMINAR MANEJADAS | 1997-03-24 Eq: EN I1SO 11334-1:1997 (1)
1:1997 POR UN BRAZO. REQUISITOS Y METO- ISO 11334-1:1994 (1)
DOS DE ENSAYO. PARTE 1: MULETAS 11.180 Ayudas para personas con
DE CODO. (ISO 11334-1:1994). discapacidad
UNE-EN ISO 11334- | AYUDAS PARA CAMINAR MANEJADAS | 1999-12-31 Eq: EN ISO 11334-4:1999 (1)
4:1999 CON UN BRAZO. REQUISITOS Y 11.180 Ayudas para personas con
METODOS DE ENSAYO. PARTE 4: BAS- discapacidad
TONES CON TRES O MAS PATAS. (ISO
11334-4:1999)
UNE-EN ISO AYUDAS PARA LA ABSORCION DE ORI- | 2001-07-27 Eg: EN 1SO 16021:2000 (1)
16021:2001 NA. PRINCIPIOS BASICOS PARA LA ISO 16021:2000 (1)

EVALUACION DE LOS ABSORBENTES
DE INCONTINENCIA DE UN SOLO
USO PARA ADULTOS DESDE LA PERS-
PECTIVA DE LOS USUARIOS Y CUIDA-
DORES. (ISO 16021:2000)

11.180.20 Ayudas para ostomia y
recolectores de orina




AEN/CTN 158: GESTION DE SERVICIOS EN LAS RESIDENCIAS DE MAYORES

CODIGO TITULO FECHA OBSERVACIONES
UNE 158001:2000 GESTION DE SERVICIOS EN LAS RESI- 2000-11-29 01.040.03 Sociologia. Servicios.
DENCIAS DE MAYORES. GESTION INTE- Organizacion y gestion de empre-
GRAL. sas. Administracion. Transporte
(Vocabularios)
03.080.30 Servicios para consumi-
dores
11.180 Ayudas para personas con
discapacidad
UNE 158002:2000 GESTION DE SERVICIOS EN LAS RESI- 2000-11-29 03.080.30 Servicios para consumi-
DENCIAS DE MAYORES. ESPACIOS E dores
INSTALACIONES DE UNA RESIDENCIA 11.180 Ayudas para personas con
discapacidad
UNE 158003:2000 GESTION DE SERVICIOS EN LAS RESI- 2000-11-29 01.040.03 Sociologia. Servicios.
DENCIAS DE MAYORES. DOTACIONES Organizacion y gestion de empre-
Y EQUIPAMIENTOS sas. Administracion. Transporte
(Vocabularios)
03.080.30 Servicios para consumi-
dores
11.180 Ayudas para personas con
discapacidad
UNE 158004:2000 GESTION DE SERVICIOS EN LAS RESI- 2000-11-29 03.080.30 Servicios para consumi-
DENCIAS DE MAYORES. CUALIFICA- dores
CION DEL PERSONAL. FORMACION. 03.100.30 Gestion de recursos
humanos
11.180 Ayudas para personas con
discapacidad
UNE 158005:2000 GESTION DE SERVICIOS EN LAS RESI- 2000-11-29 03.080.30 Servicios para consumi-

DENCIAS DE MAYORES. EL PERSONAL
DE LA RESIDENCIA. CATEGORIAS
LABORALES

dores
11.180 Ayudas para personas con
discapacidad

AEN/CTN 170: NECESIDADES Y ADECUACIONES PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD

cODIGO TiTULO FECHA OBSERVACIONES
UNE 170001-1:2001 | ACCESIBILIDAD GLOBAL. CRITERIOS 2001-10-29 11.180.99 Otras normas relativas a
PARA FACILITAR LA ACCESIBILIDAD AL las ayudas para personas con dis-
ENTORNO. PARTE 1: REQUISITOS DAL- capacidad
CO
UNE 170001-2:2001 | ACCESIBILIDAD GLOBAL. CRITERIOS 2001-10-29 03.100.99 Otras normas relativas

PARA FACILITAR LA ACCESIBILIDAD AL
ENTORNO. PARTE 2: SISTEMA DE GES-
TION DE LA ACCESIBILIDAD GLOBAL

a la organizacion y a la gestion de
empresas

11.180.99 Otras normas relativas a
las ayudas para personas con dis-
capacidad

Arlette Pérez
Abril 2002



La Asociacion de Implanta-
dos cocleares de Espafia
(AICE) fue creada en 1996
para representar los intereses
de las personas sordas que
son usuarias de implante
coclear en Espafa.

AICE mantiene este portal
dedicado especificamente a
informar sobre el implante
coclear en todos sus aspectos.
En la actualidad estan dispo-
nibles sus versiones en caste-
llano y en inglés y proxima-
mente podra ofrecer también
la informacién en francés y en
aleman.

A través de graficos y expli-
caciones trata de ofrecer una
completa informacion sobre
el implante coclear. Ademas,
se puede acceder a simulacio-
nes de la audicion con dife-
rentes modalidades de dispo-
sitivos. Se incluyen otras
secciones como agenda de
cursos, congresos y jornadas
sobre el tema; directorio de

FEAPS es una organizacion
que aglutina a 19 federacio-
nes y mas de 700 asociacio-
nes, cuya finalidad es defen-
der los derechos de las
personas con retraso mental y
mejorar su calidad de vida y
la de sus familias. Esta web,
ademés de dar a conocer
FEAPS: su historia, sus valo-
res, sus miembros, su organi-
zacion y los proyectos y servi-
cios que lleva a cabo,
presenta informacion relevan-

asociaciones de implantados,
de profesionales y de recursos;
novedades en materia de
rehabilitacion, revistas y arti-
culos relacionados con los
implantes cocleares, etc.
Dispone de enlaces con
una serie de direcciones
nacionales e internacionales

Cocleares de Espana
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de interés. Ofrece, ademas,
la posibilidad de acceder a
un foro sobre implante cocle-
ar y de participar en listas de
distribucion. Incluye una
curiosa seccion en la que se
relatan algunas anécdotas
relacionadas con usuarios de
implantes.
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te y actualizada sobre el mun-
do del retraso mental y otras
deficiencias. Ofrece foros
para la participacion de auto-
gestores, consultores, corres-
ponsales, directivos, gerentes
y programadores. Permite
también participar en un con-
greso virtual sobre familias.
En la seccion dedicada a
Programas, se describen con
detalle las lineas de accion
gue desarrolla en la actuali-
dad: reclusos, familias, vaca-

ciones, adultos solos, desven-
taja social, etc.

Permite conocer la infor-
macion contenida en las dife-
rentes publicaciones periodi-
cas (periédico VOCES, revista
Siglo Cero) y no periddicas,
editadas por FEAPS, asi como
en los Manuales de Buenas
Practicas o en el manual para
el aprendizaje del manejo del
euro (Euromanual). La seccién
llamada «FEAPS... al dia»
contiene informacion de



actualidad relacionada con el
mundo de las deficiencias:
Agenda de cursos, congresos
o eventos; informacion apare-
cida en diferentes medios de
comunicacién general asi
como breves resefias de noti-
cias relevantes a las que se
aflade un teléfono en el que
poder recabar més informa-
cidn sobre las mismas.

Esta pagina esta elaborada
y actualizada periédicamente
por los Psicélogos Consultores
del Grupo ALBOR-COHS
(Madrid-Bilbao, Espafia).

Se ha concebido para pro-
porcionar informacion basica,
en castellano, a todas las per-
sonas e instituciones interesa-
das en el Trastorno por Défi-
cit de Atencion con
Hiperactividad (TDA-H).

En sus diversas secciones
se exponen las actividades de
formacion e investigacion
realizada por el Grupo y sus
colaboradores. Igualmente se
indican las publicaciones:
libros, tests, programas de
intervencion, videos, CDs,
cintas de sonido, etc... publi-
cadas por esta Organizacion y
distribuidas en Europa, Esta-
dos Unidos y otros paises ibe-
roamericanos: México, Chile,
Argentina, Costa Rica, Vene-
zuela, Puerto Rico, Peru, Boli-
via, etc...

Incluye informacion en for-
ma de articulos, dossieres,
referencias bibliograficas, pre-
guntas y respuestas a todos los
interrogantes que se puedan
plantear los interesados.
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Ademas, se informa sobre
actividades de formacion:
congresos, reuniones profesio-
nales, encuentros de asocia-
ciones de afectados, cursos,
seminarios, talleres,...

Incluye una seccion, deno-
minada OPINIONES y CON-
TROVERSIAS, sobre aspectos
referentes al TDAH: Naturale-
za, ldentificacion, Diagnosti-
co y Tratamiento, que consi-
deran «deberian ser objeto de
Debate Publico».

Un Servicio «On Line»
ofrece a particulares, profesio-
nales y medios de comunica-
cion la posibilidad de realizar

consultas sobre el Trastorno
por Déficit de Atencion con
Hiperactividad. Los Profesio-
nales del Grupo ALBOR-
COHS elaboran una respuesta
gue se remite por correo elec-
tronico a los solicitantes en un
plazo de tiempo breve.

Segun se indica al acceder
al mismo, este servicio no
proporciona respuestas tera-
péuticas; Unicamente ofrece
orientaciones generales sobre
los temas consultados. En nin-
gun caso puede sustituir la
intervencion de un profesio-
nal: médico, psiquiatra o psi-
cologo.



Portal sobre discapacidad
promovido por la Fundacion
ONCE que contiene articu-
los y documentos de actuali-
dad, agenda, bolsa de
empleo, busqueda de infor-
macién sobre legislacién,
foros...

En él se aloja Solidaridad
Digital, el diario virtual reali-
zado por Servimedia S.A. que

[t I-ﬂ-| W Serrery e EL e

recoge las noticias relaciona-
das con el mundo de la disca-
pacidad que se van produ-
ciendo en nuestro pais.
Discapnet incorpora un
importante fondo de documen-
tacion técnica y bibliografica
clasificada por temas: preven-
cion, diagnaostico, orientacion,
atencion temprana, fisiotera-
pia, logopedia, educacion
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La Fundacion venezolana
Paso a Paso surge entre un
pequeiio grupo de padres de
nifios con necesidades especia-
les y profesionales en el campo
del nifio y joven con discapaci-
dad (pardlisis cerebral, retraso
mental, dificultades de aprendi-
zaje, deficiencias sensoriales,
etc.) con el fin de conformar
una red de apoyo para mejorar
la calidad de vida del nifio y
joven con necesidades especia-
les y de su nucleo familiar.
Mediante esta pagina ofrecen,
tanto a las familias como a los
profesionales que trabajan con
personas con discapacidad, un
apoyo informativo actualizado
permitiendo acceder a articu-
los, documentos y noticias
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sobre temas relacionados con
el ambito familiar (hermanos,
pareja, apoyo...), novedades
bibliograficas, enlaces de inte-
rés, publicaciones...

especial, subvenciones, fiscali-
dad, etc.

Incluye también un amplio
directorio de centros, asocia-
ciones, fundaciones, etc. que
puede modificarse.

Permite alojar dentro de él
paginas personales o de enti-
dades relacionadas con la dis-
capacidad siempre que cum-
plan ciertas normas.

Ofrece la posibilidad de
participar en foros sobre
empleo, accesibilidad, presta-
ciones, ocio, fiscal, etc.

En un futuro esta previsto
ofrecer también un servicio de
comercio electrénico.

En su disefio se ha intenta-
do que sea accesible a cual-
quier usuario, sea cual fuere
su discapacidad o condicién.
Uno de los factores mas
importantes para esta accesi-
bilidad es la visualizacion de
las paginas, que permite elegir
diferentes formas de presenta-
cion: graficos, solo texto, etc.

Aloja la version electronica
del Boletin Paso a Paso que
esta entidad publica bimen-
sualmente y permite conocer
y adquirir otras publicaciones.
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Contiene una agenda de
cursos, talleres, seminarios y
actividades recreativas, for-
mativas, motivacionales o de
sensibilizaciobn que organiza
tanto la propia Fundacion
como otras entidades.

Pone a disposicion de los
interesados un servicio de
orientacion a través de teléfo-
no o de correo electrénico.
Permite, ademas, que todos
los que visitan la pagina
«dejen su huella» rellenando

Catalogo de videos

un cuestionario si desean reci-
bir alguno de los boletines
impresos que edita la Funda-
cion.

Relacién de videos existentes en el Centro Espafiol de Documentacion sobre Discapacidad para su

alquiler (continuacién)

N.° ORGANISMO TITULO TEMA CARACTERISTICAS
344 CONFEDERACION | LAEDUCACION AUTISMO Espafiol
AUTISMO ESPANA | DE ADULTOS CON | (Sindrome de Rett, 14 min., 2001

AUTISMO EN EL
MEDIO ACUATICO

adultos, hidroterapia,
psicomotricidad)

345 CANAL TV SEXUALIDAD Y SEXUALIDAD Inglés (subt. espafiol)
«ODISEA» DISCAPACIDAD | (Discapacidad fisica, 45 min., 2002
FISICA paralisis cerebral,
relaciones personales,
cuidadores)
346 TVE «LINEA 900» SORDOS QUE SORDERA Espafiol (subt.)
OYEN (Implantes cocleares, 30 min., 2002

logopedia)




Publicaciones del Real Patronato

Novedades

Boletin del Real Patronato

NUm. 50, diciembre de 2001

Articulos y Notas: Conceptos sobre la discapacidad. Apuntes, por Demetrio Casado.
Clasificaciones de la OMS sobre discapacidad, por Carlos Egea y Alicia Sarabia.

Repercusiones médicas del proyecto genoma humano. Medicina genémica, por José Egozcue
Cuixart.

Iniciativas y programas.
Textos y documentos: Estatuto del Real Patronato.
Estadisticas epidemioldgicas de la discapacidad, por Demetrio Casado y Antonio Jiménez Lara.

Acceso al empleo publico de las personas con discapacidad, por Juan José Alvarez Prieto y José
Rojo Alcalde.

Congreso «Hacia la inclusion mediante el disefio», por José Antonio Junca.
Informacioén documental.

Serie Documentos

13/2002. Acceso de las personas con discapacidad al empleo publico (1985-1999). VV.AA. 285
pags. (13.2 edicion).

60/2002. Etica y genética. VV.AA. 45 pags.




Distribucion institucional previo pedido y mediante pago de gastos de envio a:

Centro Espafiol de Documentacion sobre Discapacidad
Serrano, 140
28006 Madrid




Proyectos de investigacion

O
REGISTRO DE PROYECTOS DE INVESTIGACION SOBRE
DEFICIENCIAS, DISCAPACIDADES Y MINUSVALIAS

TITULO DEL PROYECTO:
ORGANISMO O INSTITUCION RESPONSABLE (Con direccion y contacto):

8

= | ENTE FINANCIADOR (Nombre y direccion):

<

S

INVESTIGADOR PRINCIPAL (Nombre, institucion, direccién):

Fecha de comienzo: Costo para 2002:

Fecha de conclusion (estimada): Costo total del proyecto (estimado):




RESUMEN DEL PROYECTO:
1) Problema:

2) Objetivo:

3) Método:

PALABRAS CLAVE:

DOCUMENTACION SOBRE EL PROYECTO:

Fecha de esta ficha:

INFORMADO POR (Nombre, organizacion):

Enviar a:  Centro Espafiol de Documentacion
sobre Discapacidad
Serrano, 140
28006 Madrid




REGISTRO DE PROYECTOS DE INVESTIGACION SOBRE
DEFICIENCIAS, DISCAPACIDADES Y MINUSVALIAS

TITULO DEL PROYECTO:

Estudio epidemioldgico en funcion de las politicas relativas a la discapacidad.

ORGANISMO O INSTITUCION RESPONSABLE (Con direccion y contacto):

Secretaria General del Real Patronato sobre Discapacidad.

ENTE FINANCIADOR (Nombre y direccion):

Real Patronato sobre Discapacidad.

INVESTIGADOR PRINCIPAL (Nombre, institucién, direccién):

Antonio Jiménez Lara

Website, S.L.

Marqués de Lozoya, 34 - 13 dcha.
28007 Madrid

Fecha de comienzo: Costo para 2002:
Mayo-2002
Fecha de conclusion (estimada): Costo total del proyecto (estimado):

2.2 quincena Julio-2002




RESUMEN DEL PROYECTO:

1) Problema: Sobre todo a partir de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud realizada por el INE en 1999 se dispone de una importante informacion estadis-
tica sobre discapacidad. En cambio, son muy limitadas las aplicaciones de dicha informa-
cion a las politicas de la discapacidad y a la gestion.

2) Obijetivo: Realizar un estudio sobre epidemiologia de la discapacidad, basado en la explo-
tacion de las encuestas del INE sobre discapacidad, de la Encuesta Nacional de Salud y de
las demas fuentes estadisticas disponibles, orientado a la formulacion de propuestas de poli-
tica sobre discapacidad.

3) Método: Andlisis estadistico.

PALABRAS CLAVE: Discapacidad, epidemiologia, datos estadisticos, politica social, planifica-
cioén de servicios.

DOCUMENTACION SOBRE EL PROYECTO:

Website, S.L.
Fecha de esta ficha: INFORMADO POR (Nombre, organizacion):
10 de julio de 2002 Direccion Técnica del Real Patronato sobre

Discapacidad




REGISTRO DE PROYECTOS DE INVESTIGACION SOBRE
DEFICIENCIAS, DISCAPACIDADES Y MINUSVALIAS

TITULO DEL PROYECTO:

Clasificacion diagnostica en atencion temprana.

ORGANISMO O INSTITUCION RESPONSABLE (Con direccion y contacto):

Secretaria General del Real Patronato sobre Discapacidad.

ENTE FINANCIADOR (Nombre y direccion):

Real Patronato sobre Discapacidad.

INVESTIGADOR PRINCIPAL (Nombre, institucién, direccién):

Juan Carlos Belda (Coordinador)
Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion Temprana —GAT-
Acamar, 17 - portal 5, bajo A - 29023 Aravaca (Madrid)

Fecha de comienzo: Costo para 2002:
Junio-2002
Fecha de conclusion (estimada): Costo total del proyecto (estimado):

Noviembre-2002




RESUMEN DEL PROYECTO:

1) Problema: Actualmente no existe una clasificacion diagnostica de los trastornos en el de-
sarrollo infantil aceptada y utilizada undnimamente por el colectivo de profesionales de la
Atencién Temprana. La elaboracion del Libro Blanco de la Atencién Temprana ha puesto de
manifiesto la necesidad de establecer una clasificacion diagndstica consensuada.

2) Objetivo: Elaborar una clasificacion diagndéstica que facilite la consecucion de los siguien-
tes objetivos:

= Elaborar un instrumento Util que para la intervencion en Atencidon Temprana.

= Realizar estudios epidemioldgicos, estableciendo la prevalencia de las distintas condiciones
patolégicas y situaciones de riesgo, a nivel de Espafia y de las distintas Comunidades Auto-
nomas.

= Organizar las observaciones clinicas y el disefio de investigaciones.

= Establecer un lenguaje comun entre los distintos profesionales que intervienen en la Aten-
cion Temprana.

= Facilitar la toma de medidas preventivas.

= Contrastar formas de actuacion en las distintas patologias y establecer las més efectivas.

3) Método: Recogida de informacion de las diferentes clasificaciones utilizadas por los profe-
sionales de Atencion Temprana.

PALABRAS CLAVE: Desarrollo infantil, diagndstico precoz, atencion temprana, métodos de eva-
luacion.

DOCUMENTACION SOBRE EL PROYECTO:

Federacion Espafiola de Asociaciones de Profesionales de la Atencion Temprana —GAT-.

Fecha de esta ficha: INFORMADO POR (Nombre, organizacion):

10 de julio de 2002. Direccion Técnica del Real Patronato sobre
Discapacidad.




REGISTRO DE PROYECTOS DE INVESTIGACION SOBRE
DEFICIENCIAS, DISCAPACIDADES Y MINUSVALIAS

TITULO DEL PROYECTO:

Estudio farmacoldgico de la enfermedad de Alzheimer en las personas con Sindrome de
Down.

ORGANISMO O INSTITUCION RESPONSABLE (Con direccion y contacto):

Secretaria General del Real Patronato sobre Discapacidad.

ENTE FINANCIADOR (Nombre y direccion):

Real Patronato sobre Discapacidad.

INVESTIGADOR PRINCIPAL (Nombre, institucién, direccién):

Fundaci6 Catalana Sindrome de Down
Valéncia, 229, pral. 08007 Barcelona

Fecha de comienzo: Costo para 2002:
Junio-2002
Fecha de conclusion (estimada): Costo total del proyecto (estimado):

Noviembre-2002




RESUMEN DEL PROYECTO:

1) Problema: Las personas con sindrome de Down (SD) envejecen precozmente, sobre todo a
partir de los 40 afos de vida, mientras que un porcentaje significativo inicia, a partir de esta
edad, un deterioro progresivo de sus capacidades cognitivas y de sus capacidades para de-
senvolverse en la vida diaria, secundario a un proceso de tipo degenerativo.

2) Objetivo: Estudiar y evaluar en profundidad (sanitaria, cognitiva y conductualmente),
siguiendo las modernas técnicas de medicina predictiva, a todas aquellas personas mayores
de 40 afnos en Catalufia que presenten SD y a las que sospechamos hayan iniciado un pro-
ceso degenerativo.

3) Método: Los sujetos con deterioro cognitivo y de conducta seran evaluados y explorados en
la fase de diagnéstico diferencial para diferenciar entre enfermedad de Alzheimer probable
y posible.

PALABRAS CLAVE: Deficiencias, sindrome de Down, envejecimiento, farmacologia, programas
de prevencidn, enfermedad de Alzheimer.

DOCUMENTACION SOBRE EL PROYECTO:

Fundacio Catalana Sindrome de Down.

Fecha de esta ficha: INFORMADO POR (Nombre, organizacion):

10 de julio de 2002. Direccion Técnica del Real Patronato sobre
Discapacidad.




REGISTRO DE PROYECTOS DE INVESTIGACION SOBRE
DEFICIENCIAS, DISCAPACIDADES Y MINUSVALIAS

TITULO DEL PROYECTO:

Necesidades de apoyo para la vida activa de las personas dependientes.

ORGANISMO O INSTITUCION RESPONSABLE (Con direccion y contacto):

Secretaria General del Real Patronato sobre Discapacidad.

ENTE FINANCIADOR (Nombre y direccion):

Real Patronato sobre Discapacidad.

INVESTIGADOR PRINCIPAL (Nombre, institucién, direccién):

D.2 Alicia Maria Sarabia Sanchez
Ronda Norte, 21 - 7.° C. 30009 Madrid

Fecha de comienzo: Costo para 2002:
Julio-2002
Fecha de conclusion (estimada): Costo total del proyecto (estimado):

Noviembre-2002




RESUMEN DEL PROYECTO:

1) Problema: Entre las personas dependientes de ayuda de terceros predominan los inactivos,
para los cuales se disefian el grueso de las medidas de ayuda a la dependencia. Quedan, asi,
fuera de atencidn las personas dependientes en edad escolar y laboral, asi como en condi-
ciones de participar en actividades de la vida diaria.

2) Objetivo: Fundamentar la proposicién de medidas para la integracion en la vida activa de las
personas dependientes.

3) Método: Se pretende analizar, desde el punto de vista social, las necesidades de apoyo per-
sonal de los afectados, los recursos actualmente existentes y las demandas que realizan los
implicados, con relacién a la formacion académica, para las actividades de la vida diaria y
el trabajo, la vida laboral y la participacion en sentido amplio (deporte, cultura, ocio y tiem-
po libre, asociacionismo...).

PALABRAS CLAVE: Personas dependientes, intervencion informal, servicios de apoyo, activida-
des vida diaria.

DOCUMENTACION SOBRE EL PROYECTO:

Alicia Maria Sarabia Sanchez.

Fecha de esta ficha: INFORMADO POR (Nombre, organizacion):

10 de julio de 2002. Direccion Técnica del Real Patronato sobre
Discapacidad.




REGISTRO DE PROYECTOS DE INVESTIGACION SOBRE
DEFICIENCIAS, DISCAPACIDADES Y MINUSVALIAS

TITULO DEL PROYECTO:

Programas de integracion sociolaboral para personas con discapacidad en la Comunidad
de Madrid. Familia y Grupos de Apoyo.

ORGANISMO O INSTITUCION RESPONSABLE (Con direccion y contacto):

A determinar.

ENTE FINANCIADOR (Nombre y direccion):

A determinar.

INVESTIGADOR PRINCIPAL (Nombre, institucién, direccién):

Dra. Amelia Garcia Molté

Facultad de Psicologia. Dpto. de Psicologia Diferencial y del Trabajo. UCM.
Pozuelo de Alarcon. 28223 Madrid.

agmolto@correo.cop.es

Colaboradora: Miriam Sanchez Prieto

Fecha de comienzo: Costo para 2002:
Septiembre 2001

Fecha de conclusion (estimada): Costo total del proyecto (estimado):
Septiembre 2002




RESUMEN DEL PROYECTO:

1) Problema: ;Cuales son el modelo, las etapas y los recursos de los programas de Integracion
Laboral de la Comunidad de Madrid asi como el papel de la familia y los grupos de apoyo
en el proceso?

2) Objetivo: Conocer:

— Modelo de insercion/integracion laboral.

— Papel de la familia en el proceso.

— Papel de los grupos de apoyo en el proceso.

3) Método: Se recogen datos acerca de los modelos de insercion/integracion en instituciones
privadas y publicas, utilizando un protocolo elaborado especificamente para este estudio,
mediante entrevista personal con la responsable de empleo.

PALABRAS CLAVE: Discapacidad, modelo de integracion sociolaboral, familia, grupos de
apoyo.

DOCUMENTACION SOBRE EL PROYECTO:

< Trabajos publicados de investigacion sobre el tema.
=  Programas de las instituciones, aportados en la recogida de datos.

Fecha de esta ficha: INFORMADO POR (Nombre, organizacion):

27 de mayo de 2002 Amelia Garcia Molté
UCM




REGISTRO DE PROYECTOS DE INVESTIGACION SOBRE
DEFICIENCIAS, DISCAPACIDADES Y MINUSVALIAS

TITULO DEL PROYECTO:

Artes escénicas y discapacidad.

ORGANISMO O INSTITUCION RESPONSABLE (Con direccion y contacto):

Universidad de Alcald de Henares.
Programa Doctorado: Teoria, historia y practica del teatro.

ENTE FINANCIADOR (Nombre y direccion):

INVESTIGADOR PRINCIPAL (Nombre, institucién, direccién):

David Ojeda Abolafia
¢/ Rio Ebro, 28. 8.° B. 28935 Méstoles - Madrid

Fecha de comienzo: Costo para 2002:
1997

Fecha de conclusion (estimada): Costo total del proyecto (estimado):




RESUMEN DEL PROYECTO:
1) Problema: Analizar las propuestas de artes escénicas con personas con discapacidad a nivel
nacional e internacional en los &mbitos profesionales, amateurs y terapéuticos.

2) Objetivo: Reconocer como practicas de interés artistico todas las incluidas en este estudio y
su inclusion o integracion cultural, social, educativo o laboral.

3) Método: Andlisis de préacticas profesionales reconocidas, amateurs con calidad artistica y
terapéuticas con interés pedagégico o evolutivo personal o colectivo. Entronque con las
artes escénicas desde la teoria, la historia y la practica.

PALABRAS CLAVE: Artes escénicas, danza, musica, arte, cultura, discapacidad.

DOCUMENTACION SOBRE EL PROYECTO:

Fecha de esta ficha: INFORMADO POR (Nombre, organizacion):

12 de junio de 2002 David Ojeda Abolafia
Cia. El Tinglao




El Centro Espafiol de Documentacion sobre Discapacidad del Real Patronato, ofrece el acceso a
las siguientes bases de datos en CD-ROM:

A) INTERNACIONALES:
= MEDLINE

Base de datos de la Biblioteca Nacional de Medicina de los EE.UU., contiene méas de 7 millones
de registros bibliograficos con resimenes de revistas sobre medicina y un crecimiento anual de
300.000 registros.

Actualizacion: mensual. Idioma: inglés.

= ERIC

Resources in Education, recoge literatura gris y referencias de articulos de 775 revistas interna-
cionales sobre educacion.
Actualizacion: trimestral. Idioma: inglés.

= ULRICH

Recoge datos de edicion de mas de 140.000 publicaciones periodicas de caracter multidisciplinar.
Actualizacion: trimestral. Idioma: inglés.

= EXCERPTA MEDICA: PSYCHIATRY

Desde 1980 recoge todos los aspectos de la psiquiatria y psicologia médica procedentes de mas
de 3.500 revistas cientificas.
Actualizacion: trimestral. Idioma: inglés.

e EXCEPTIONAL CHILD EDUCATION RESOURCES

Informacidn especializada en educacién y desarrollo de personas con caracteristicas especiales,
con interés especifico hacia superdotados y discapacitados.

Actualizacion: trimestral. Idioma: inglés.
B) NACIONALES:
= ISBN

Base de datos bibliografica que recoge todas las monografias editadas en Espafia sobre cualquier
materia.

Actualizacion: cuatrimestral. Idioma: espafiol.

= CSIC

Base de datos del Consejo Superior de Investigaciones Cientificas con vaciado de libros y revistas.
Actualizacion: trimestral. Idioma: espafiol.

= REBIUN (Red de Bibliotecas Universitarias).



Contiene el catadlogo de monografias de la Red de Bibliotecas Universitarias de Espafia, con mas
de 2.000.000 de registros, y el Catdlogo Automatizado de Publicaciones en Serie con unas 28.000
revistas.

Actualizacion: semestral. Idioma: espafiol.

= PSICODOC

Base de datos bibliografica referencial editada por el Colegio de Psicélogos de Madrid. Recoge
los trabajos publicados en revistas cientificas, congresos y libros compilados cuya tematica sea la
Psicologia y disciplinas afines, procedentes de Espafia e Iberoamérica, desde 1975 hasta hoy.

Actualizacion: mensual. Idiomas: espafiol y portugués.

A las busquedas documentales se les aplicaran las siguientes tarifas:
Hasta 50 referencias: 6 €
A partir de 50 referencias: 0,60 €
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