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Se abre la sesion a las diez y cinco minutos de la
maifana.

CELEBRACION DE LAS SIGUIENTES COMPA -
RECENCIAS EN RELACION CON EL LIBRO
BLANCO SOBRE ATENCION A LAS PERSONAS
EN SITUACION DE DEPENDENCIA EN ESPANA.

— DEL SENOR REPRESENTANTE DE LAS FAMI-
LIAS CON PARALISIS CEREBRAL DE OSEDO-
SADA DE A CORUNA, ASPACE (LOPEZ RIiO).
(Numero de expediente 219/000121).

El sefior PRESIDENTE: Sefiorias, damos comien-
7o a la sesion de la Comisidn no permanente para las
politicas integrales de la discapacidad, que hoy tiene
como objetivo distintas comparecencias en relacién
con el libro blanco. En primer lugar va a comparecer el
sefior Lopez Rio, representante de las familias con
parélisis cerebral de Osedo-Sada, A Coruiia, en rela-
cién con el Libro Blanco sobre atencidn a las personas
en situacion de dependencia en Espaia, quien tiene la
palabra para expresar en esta comparecencia y ofrecer a
la Comisién la informacién oportuna.

El seior REPRESENTANTE DE LAS FAMILIAS
CON PARALISIS CEREBRAL DE OSEDO-SADA
DE A CORUNA, ASPACE, (Lépez Rio): Sefior presi-
dente, sefiorias, la Asociacién de padres de personas
con pardlisis cerebral de A Corufia, Aspace, quiere
manifestar su agradecimiento ante esta Comisién por
darnos la oportunidad de exponer quiénes somos, qué
hacemos, asi como cudles son nuestras inquietudes y
deseos ante los retos que este colectivo tiene que afron-
tar en los proximos afios.

(Qué es Aspace? La asociacién Aspace A Coruiia se
constituye el 29 de enero de 1977 por un grupo de
padres con la finalidad de mejorar la calidad de vida de
las personas con pardlisis cerebral, promoviendo su
desarrollo personal y la igualdad de oportunidades. En
esta entidad tienen cabida todas aquellas personas diag-
nosticadas de pardlisis cerebral independientemente de
su condicién econdémica y social. Es una entidad sin
animo de lucro y declarada de utilidad publica. Ofrece
servicios de diagndstico y orientacion, seguimiento y

tratamiento integral individualizado al paralitico cere-
bral y a su familia mediante la atencién directa, bien
sea en el centro educativo, centro de dia o centro resi-
dencial. En estos momentos atendemos a 80 personas
con pardlisis cerebral en las instalaciones que la asocia-
cion posee en el término municipal de Sada, A Coruiia.
Estas 80 personas proceden del Ayuntamiento de A
Coruiia y del drea metropolitana de la misma ciudad.
Actualmente tenemos lista de espera numerosa. Tiene
80 socios de nimero, padres o tutores, 444 socios pro-
tectores, cualquiera persona o entidad, y una plantilla
de profesionales integrada por fisioterapeutas, psicélo-
gos, pedagogos, logopeda, trabajador social, terapeuta
ocupacional, cuidadores, auxiliares técnicos educati-
vos, personal de administracién y servicios, personal de
transporte, cocina y mantenimiento, personal médico,
de deportes, etcétera. En total 54 profesionales prestan
servicio al colectivo en los diferentes centros.

(Qué es la pardlisis cerebral? El término paralisis
cerebral determina una lesién de los centros motores
del encéfalo y se manifiesta por la pérdida del control
motor. Las caracteristicas de la pardlisis cerebral son
trastornos debidos a una lesién cerebral que interfiere
en el desarrollo normal del nifio, trastornos de las fun-
ciones motrices, es decir tono, postura y movimiento.
Lalesién més evolutiva es de cardcter permanente y sus
consecuencias pueden variar. Las personas con parali-
sis cerebral siempre tienen afectacidon motriz; en
muchas ocasiones tienen asociados déficit importantes
como discapacidad intelectual, alteraciones visuales,
auditivas, alteraciones conductuales, crisis epilépticas,
etcétera. Su afectacion motriz puede afectar al habla, la
masticacion y la deglucidn, el control del babeo o la
movilidad del aparato respiratorio. Y todo esto puede
combinarse con una inteligencia conservada que les
hace ser totalmente conscientes de su realidad y la que
le rodea. Esta lesion puede suceder durante la gesta-
cién, durante el parto o los primeros afios de vida,
debiéndose a causas variadas como son infecciones
intrauterinas, malformaciones cerebrales, asistencia
incorrecta en el parto, parto prematuro, etcétera. Lo
anteriormente expuesto nos indica la existencia de una
enorme variedad de situaciones personales, no genera-
lizables, que dependen del tipo, localizacién y alcance
de la lesion neurolégica. De esta forma, la pardlisis
cerebral en algunas personas casi no es apreciable
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mientras que en otras la afectacién es muy grave, nece-
sitando por tanto de terceras personas para satisfacer
sus necesidades bdsicas de la vida diaria. La pardlisis
cerebral no se puede curar, pero si la persona afectada
recibe un tratamiento y una atencién adecuada para que
le ayude a mejorar sus movimientos, que estimule su
desarrollo intelectual, que le permita desarrollar el
mejor nivel de comunicacién posible y que estimule su
relacién social, podrd llevar una vida plena siempre y
cuando tenga los apoyos necesarios tanto humanos
como técnicos y materiales. Para el tratamiento de la
paralisis cerebral se requiere de intervenciones multi-
disciplinarias realizadas por profesionales cualificados
y bien coordinados: médicos, fisioterapeutas, psicélo-
gos, logopedas, terapeutas ocupacionales, pedagogos,
maestros, auxiliares técnicos educativos, cuidadores,
técnicos de integracidn social, trabajadores sociales,
personal de administracion, personal de servicios com-
plementarios, etcétera.

Dicho esto, tengo la impresion de que las personas
con pardlisis cerebral son esos grandes desconocidos no
solo para la opinién publica sino incluso para las autori-
dades de la politica social. Son los invisibles, las perso-
nas que teniendo los mismos derechos que el resto no
pueden ejercerlos en igualdad de condiciones, ya que su
discapacidad les ocasiona grandes dependencias, lle-
gando incluso a impedir defender sus propios intereses.
Por esto y por la complejidad de la parélisis cerebral, de
sus caracteristicas y necesidades diferenciales, el abani-
co existente en los grados de afectacién hace necesario
contemplar a esta discapacidad como un grupo especifi-
co dentro del sector. Encuadrar la pardlisis cerebral en
alguno de los grupos de la clasificacién oficial de las
minusvalias fisicas, psiquicas y sensoriales es empobre-
cer una realidad, pues en cualquier de ellos se hace
referencia a una parte y no a un todo. El reconocimiento
de la pardlisis cerebral como un grupo especifico de
minusvalias permitird un avance en la planificacién y
dotacidn de recursos para este colectivo.

Situacion de la pardlisis cerebral en Espaiia. Segtin la
encuesta sobre deficiencias, discapacidades y estados
de salud de 1999, la estadistica oficial sobre poblacion
discapacitada establece que en Espaina hay mads de tres
millones y medio de personas con discapacidad. En la
actualidad, la paralisis cerebral es la causa mas fre-
cuente de discapacidad fisica de nacimiento, una vez
erradicada la polio. Su incidencia aumenta, dandose la
circunstancia de que la afectacién a las personas que la
padecen es cada vez mds severa. Se calcula que el 2,5
por cada mil habitantes la padece en Europa y alrede-
dor del 2 por mil de la poblacién espafiola, es decir,
unas 86.000 personas. Estas dos circunstancias se
deben a los avances de la medicina, pues permiten la
supervivencia de personas con importantes afectacio-
nes y el aumento de nacimientos prematuros y de
embarazos de riesgo en las sociedades occidentales.
Sefiorias, puedo afirmar que el 80 por ciento de las per-
sonas con pardlisis cerebral tienen una discapacidad

severa. Las personas con discapacidad severa presentan
deficiencia, limitaciones en la actividad o en la partici-
pacion que impiden la implicacién de éstas en su des-
empefio para la vida diaria y el ejercicio de sus dere-
chos como ciudadanos. Necesitan, por tanto, de apoyos
generalizados proporcionados en diferentes entornos y
a lo largo de toda su vida. En muchos casos, sefiorias,
una persona con pardlisis cerebral es un gran depen-
diente desde que nace hasta su fallecimiento. Segin
datos del Imserso, los familiares directos se hacen
cargo del 76 por ciento de las situaciones de las perso-
nas que necesitan asistencia para realizar las tareas
cotidianas de la vida diaria; otros familiares allegados
se encargan de su asistencia en el 9 por ciento de los
casos, en el 8 por ciento de las situaciones la atencion la
asumen empleados externos, en el 3,5 por ciento veci-
nos, amigos u otras personas y solo en el 2,6 por ciento
los servicios sociales.

Dicho esto y después de llevar trabajando casi 20
afios con personas paraliticas cerebrales y sus familias,
puedo decir que la situacién de este colectivo reline
caracteristicas comunes en el conjunto de Espafia y que
se resume en los siguientes aspectos. La pardlisis cere-
bral es una discapacidad poco conocida. Su tratamiento
exige un abordaje integral de la persona afectada. El
seguimiento y vigilancia de los embarazos es insufi-
ciente. Los avances en el uso de pruebas de diagndstico
prenatal se limitan a colectivos muy concretos, criterios
de riesgo, edad de la gestante, etcétera. Existe el atraso
en el diagndstico y en tratamientos especificos. Hay
que establecer protocolos generalizados y validos desde
el momento del nacimiento, pues desde la deteccién de
la discapacidad se dan situaciones de poca coordina-
cién entre los distintos servicios por los que pasa el
niflo y sus padres y demds familiares. No existen de
forma generalizada programas de apoyo familiar en los
servicios de neonatologia y neuropediatria en los cen-
tros hospitalarios. No estdn establecidas en los centros
sanitarios redes de derivacion hacia las asociaciones
especificas como fuentes de recursos en la orientacién
y asesoramiento. La necesidad de permanentes consul-
tas y tratamientos en nifios con discapacidad severa
dificulta a los padres conciliar la vida laboral y familiar.
La implantacion de la atencién temprana es desigual en
el territorio espafol, incluso dentro de una misma
comunidad auténoma. Falta por establecer de quién
depende el servicio, si de Sanidad, Educacioén, Servi-
cios Sociales, asociaciones, etcétera. Los alumnos con
pardlisis cerebral con afectacion severa en una gran
mayoria estdn escolarizados en centros especificos,
siendo su grado de discapacidad el pardmetro con mas
peso a la hora de dictaminar su escolarizacion y deci-
diendo la misma, con frecuencia, no sobre la base de
las necesidades del alumno sino en funcién de los
recursos disponibles. En la etapa de la educacion
secundaria obligatoria se constata una vuelta a los cen-
tros especificos. Esto se debe fundamentalmente por la
necesidad de lograr resultados académicos en esta
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etapa y por la falta de adaptacién del entorno fisico.
Concluida la ensefianza obligatoria, las personas con
pardlisis cerebral en muchos casos se ven abocadas a
permanecer en sus hogares a la espera de una plaza en
un centro de dia para personas adultas o centro ocupa-
cional. En los centros ordinarios no se les prepara para
el transito hacia los centros especificos, la vida asistida,
el centro ocupacional o especial de empleo. No hay una
red de centros especificos de paralisis cerebral que den
respuestas a las necesidades de demanda existentes. No
existe una normativa que dé respuesta a las necesidades
actuales con la finalidad de regular y homogeneizar los
requisitos y la financiacién de los diferentes centros.
Los cuidados de la vida diaria encierran cada vez mas
dificultad para los padres debido al cansancio y a la
edad, en muchos casos muy avanzada. En ocasiones la
vivienda no estd adaptada para estas tareas y las ayudas
domiciliarias no siempre son asequibles y no se con-
templa la figura del asistente personal. El acceso al
mundo de la cultura, del ocio y a la practica deportiva
es dificultoso para estas personas debido a la existencia
de barreras arquitectonicas y de comunicacion, trans-
portes urbanos, interurbanos, con espacios especificos
para sillas y acompafante, bares, tiendas, museos, tea-
tros y cines, falta de instalaciones, etcétera. El acceso a
un puesto de trabajo digno, estable y de calidad es una
labor dificil por no decir imposible en muchisimos
casos. Los servicios residenciales son escasos, alejados
del contexto de donde vivian y por tanto alejados de sus
familias. Esta escasez de plazas impide que la persona
con paralisis cerebral y también su familia puedan
beneficiarse de programas de estancia permanente,
temporal o de respiro familiar. El progresivo aumento
en la esperanza de vida de estas personas nos obliga a
pensar en nuevos recursos y servicios que vengan a
cubrir las nuevas necesidades en esta etapa de la vida
donde los aspectos asistenciales y de mantenimiento de
la calidad de vida se vuelvan mds relevantes, requirien-
do para ello un mayor nimero de recursos humanos.
Finalmente, quiero denunciar la gran preocupacion que
existe en el colectivo al comprobar que existe un nivel
de proteccidn, asistencia y posibilidad de ejercer dere-
chos materiales en funcién del lugar donde se ha nacido
o se reside.

Sefiorias, los préoximos afios traen retos a los que
deberemos prestar atencién y dedicacion. La Ley de
atencion a la dependencia debera garantizar un futuro
adecuado para las personas con paralisis cerebral y sus
familias, siendo por tanto necesaria la implicacién del
colectivo en este proyecto. El movimiento asociativo
estd comprometido en la bisqueda de soluciones
teniendo siempre presente los valores que lo han guia-
do: la participacién, la democracia, la ética, la transpa-
rencia, la solidaridad y el trabajo en equipo. Para ello,
sefiorias, paso a exponer las demandas y necesidades
de las personas con pardlisis cerebral.

Es necesario el reconocimiento de la paralisis cere-
bral como discapacidad especifica al margen del grupo

de minusvalias fisicas, psiquicas y sensoriales. Esta
clasificacion ha sido realizada por la Organizacién
Mundial de la Salud. La nueva clasificacion internacio-
nal del funcionamiento de la discapacidad y de la salud,
ratificada el pasado afio por el Gobierno de Espafia,
contempla la persona con discapacidad desde una 6pti-
ca multifactorial, otorgando un gran peso a los factores
medioambientales y sociales y eliminando, por tanto, la
antigua clasificacion basada en los tres grupos mencio-
nados. El reconocimiento de la pardlisis cerebral como
discapacidad especifica debe llevar aparejada la dota-
cién de las partidas presupuestarias que permitan pro-
porcionar a este colectivo una atencion integral digna.
Debe establecerse para este colectivo una red de cen-
tros y servicios que dé respuesta a las necesidades exis-
tentes y a las que se prevean en el futuro. Dichos cen-
tros y servicios deben contar con los recursos humanos
y materiales adecuados para un correcto y buen funcio-
namiento. Deben ponerse en marcha y desarrollar
acciones de apoyo a las familias de las personas con
parélisis cerebral y dotarlas de recursos suficientes
como programas de respiro familiar, de asistencia a
domicilio, ayudas para la adaptacién de la vivienda o
para adquisicion de ayudas técnicas que faciliten la
autonomia personal, etcétera. Debe establecerse un sis-
tema de coordinacién entre las instituciones responsa-
bles de atender las demandas de las personas con disca-
pacidad severa y de sus familias. La estimulacién
temprana es fundamental, debiendo entenderse como
un conjunto de actividades educativas y habilitadoras y
que globalmente ayude a padres y profesionales a ana-
lizar la situacion en la que se encuentra el nifio afectado
con la finalidad de dar una respuesta adecuada a sus
necesidades. Las necesidades educativas de los alum-
nos con pardalisis cerebral son especificas y diferencia-
les con respecto a otros alumnos con discapacidad vy,
por tanto, requieren de una respuesta educativa especi-
fica. La legislacion actual no da respuesta a las necesi-
dades de este colectivo en cuanto a ratios, profesionales
que deben intervenir, médulos econémicos, atencion a
la etapa de cero a tres afios, nuevas tecnologias, trans-
porte adaptado, etcétera. El Estado, a través de sus
diferentes instituciones, ha de velar para que no existan
desequilibrios territoriales a la hora de dar respuesta a
las necesidades de las personas con discapacidad en
general y, en particular, a las personas con paralisis
cerebral y otras discapacidades que necesitan servicios
y atencion integral adecuados a sus necesidades. Es
necesario dentro del &mbito sanitario desarrollar politi-
cas de mejora en este campo, ya que se producen serias
deficiencias desde el momento de la deteccién y el
diagndstico, en el seguimiento de la salud, en los trata-
mientos y en la prictica de determinadas pruebas o
intervenciones, revisiones ginecoldgicas, problemas
bucodentales, dificultades para realizar tratamientos
cronicos, etcétera. Se requieren medidas que garanticen
la tutela, la proteccidn juridica y patrimonial de las per-
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sonas con discapacidad severa y que faciliten los proce-
dimientos de las familias.

Sefiorias, para concluir, es hora de que esta sociedad
que habla del respeto a la diversidad, del derecho a ser
diferente, no ignore a esta minoria diversa, con necesi-
dades diversas, con ilusiones diversas. La organizacién
que me honro en dirigir comparte la idea que se recoge
en el Libro Blanco de la dependencia de que los esfuer-
zos financieros que va a originar la implantacién de los
mecanismos y prestaciones de cobertura de esta deman-
da no son una inversién improductiva, no son ni mucho
menos mero gasto. S€ que ustedes son conscientes de
que el gasto social es un mecanismo de generacion de
actividad econémica y empleo. Sefiorias, considero que
construir en Espafia un sistema nacional de atencién a
la dependencia debe ser un proyecto de pais, por lo que
la toma de decisiones debe contar con el mayor grado
de refrendo posible. Como director gerente de una
pequeia asociacion considero que este proyecto debe
adquirir la prioridad que le corresponde, pues es una
demanda que efecttian cientos de miles de personas y
sus familias y a la cual debe darse respuesta urgente
desde el rigor y el consenso necesarios. Es asi como
construiremos el cuarto pilar de nuestro sistema de pro-
teccion social, donde estén representados los derechos
sociales plenos. Les reitero, sefiorias, mi agradecimien-
to por su invitacién a que la Asociacion de padres con
paralisis cerebral de A Coruiia, Aspace, esté presente
en esta ronda de comparecencias sobre el Libro Blanco
de la dependencia, asi como su atencién a mis palabras.
Quedo a su disposicién por si desean formular alguna
pregunta o que les amplie cualquier aspecto de los tra-
tados en esta intervencion. Dejo al sefior presidente
copia del texto de mi intervencién, asi como varios trip-
ticos relativos a la entidad que dirijo. Muchas gracias.

El sefior PRESIDENTE: ;Grupos que desean inter-
venir? Por el Grupo Mixto tiene la palabra la sefiora
Ferndndez Davila.

La sefiora FERNANDEZ DAVILA: En primer
lugar, quiero dar las gracias al sefior Lépez Rio por
comparecer en esta Comision y porque, incluso sin
conocer su intervencion, el que una organizacién que
estd trabajando con un sector tan especifico de la disca-
pacidad es importante que sea oida en un foro como el
Congreso de los Diputados. Partiendo de esa premisa,
lo que nos acaba de exponer el sefior Lopez Rio nos es
de mucha utilidad, aunque no desconocido, respecto al
sector y en concreto en lo que se refiere a la especifici-
dad de las personas que tienen un problema como la
discapacidad que se estd mencionando. Hay aspectos
que nos parecen importantes como la demanda de que
se reconozca esta discapacidad como especifica porque
el sefior Lopez Rio expresaba, y muy bien ademads, que
la diversidad de la discapacidad que pueda tener cada
una de estas personas, porque es distinta en el proceso
personalizado de cada una, todas, independientemente

del grado de discapacidad, tienen el nivel de inteligen-
cia y por tanto de conciencia normal. Por ello, las medi-
das que haya que tomar o que se toman ya desde las
asociaciones que trabajan con estas personas tienen que
ser completamente distintas, o parte de ellas diferentes,
a lo que pueden ser discapacidades sensoriales, como
acaba de decir el sefior L6pez Rio, u otro tipo de disca-
pacidades de personas en distintas condiciones. Y digo
que me parece importante que se sacara a relucir este
tema porque cuando trabajemos en la Ley de dependen-
cia tendremos que tener en cuenta esta diversidad, y no
solo en aquellas personas que padecen un problema de
paralisis cerebral sino en toda la diversidad que existe
de las discapacidades o, como en otra Comisién nos
exponian representantes de otra organizacion, lo que se
podria definir como diversidad funcional, por tanto con
esa diversidad funcional diferenciada en cada una de
las personas que padecen las situaciones que la disca-
pacidad puede y tiene que reconocer.

Partiendo de la base de que algunos asuntos como
los problemas que existen en atencién temprana no son
desconocidos para nosotros, nos gustaria que nos dijera
en estos momentos, independientemente de que no en
todas las comunidades auténomas estd funcionando de
la misma manera (conozco el funcionamiento que com-
partimos de la atencién temprana de Galicia) como ven
ustedes que deberia funcionar y, en concreto, la aten-
cién de cero a tres afios, que practicamente no existe a
no ser en algunas cuestiones particulares, y me refiero a
tipos educativos fundamentalmente como en las escue-
las infantiles o guarderias para cero a tres afos, que es
bastante dificil, pero sobre todo en la atencién tempra-
na, desde el servicio sociosanitario al ratio de profesio-
nales de que hablaba usted; qué ratio de profesionales
seria necesario y sobre todo con qué profesionales en
estos momentos no cuenta la atencién temprana y seria
conveniente que contara. Porque usted hablaba de un
tratamiento integral, no solamente al nifio o la nifia sino
también a sus padres, a la familia, al entorno que se
encuentra con un problema inicial, porque estamos
hablando del principio del problema, que también
necesita ayuda y orientacién sobre cémo afrontarlo en
el futuro. Por lo que conocemos de la cuestion, a estos
niveles, mds que mejorar en el tiempo se fue empeoran-
do una vez que se disolvieron los servicios de centros
base. No creo estar equivocada en que lo fundamental
en el desarrollo de la rehabilitacién o de la mejor recu-
peracion de una nifio con un problema de estas caracte-
risticas es que la atencion sea lo mas temprana posible
porque facilita mayor movilidad, agilidad y por tanto
también una mayor integracién. El tema de la atencién
temprana nos parece muy importante.

Usted hablaba también de los presupuestos y del
asistente personal. Incluyo el asistente personal con la
cuestion presupuestaria porque ahi esta el meollo de la
cuestion. Las medidas que se pueden adoptar sobre
cémo atender a las personas con algin tipo de diversi-
dad funcional, discapacidad, etcétera, estin condicio-
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nadas absolutamente a la financiacién que a esos
menesteres se dedique. Nos gustaria que nos diera su
opinidn respecto de la importancia o no del asistente
personal y en qué grado tendria que ser contemplado vy,
por otro lado, dado que usted también lo menciona, la
importancia de la creacién de un sistema nacional de
discapacidad teniendo en cuenta que se puede formar
de diferentes maneras; estamos pensando no solo en la
cuestion juridica o legislativa de cémo articularlo sino
en como financiarlo. Qué opinién (entiendo que como
director de una asociacién de la importancia de Aspace
lo tendrén discutido), qué valoracién hacen de como se
puede financiar ese sistema nacional de salud, si puede
ser una financiacion mixta, es decir cotizacion a través
del IRPF, a través de las ndminas, etcétera, financiacion
también del Estado por la fiscalidad en general y tam-
bién la participacion de las familias; es decir, los dife-
rentes modelos que se pueden aplicar a esta cuestion.
No me estoy definiendo por ninguno porque creo que
es un tema que tenemos que afrontar debatiéndolo con
serenidad, pero al final deberfamos llegar a un acuerdo
de crear ese sistema nacional o estatal de atencion a la
dependencia para afrontar todos esos problemas que
usted manifestaba y que van desde las deficiencias de
los servicios sociales a las deficiencias sanitarias, pro-
pias de la sanidad, que se incrementan por la falta de
coordinacién que existe entre lo socio y lo sanitario y a
las que tenemos que afiadirle también las deficiencias
que usted comentaba del sistema educativo, es decir, la
falta de profesores de apoyo, todo lo que seria el servi-
cio de apoyo de los centros educativos que llamamos
normales, donde segun diferentes documentos de los
ultimos afios se ha insistido en que se tiene que integrar
a las personas con discapacidad, lo que luego en la
préctica es imposible precisamente por esos equipos de
apoyo que deberian existir y no existen, y al final —
usted lo comentaba— acaba dirigiéndose a estos nifios
a los centros especiales porque que no queda otra alter-
nativa. En estas cuestiones concretas le pediria que nos
matizara algunos casos mds, para nosotros analizar y
valorar cuando se elabore y debata la Ley de discapaci-
dad.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefior
Campuzano por el Grupo Parlamentario de Convergen-
cia i Unio.

El sefior CAMPUZANO I CANADES: Agradezco
también la comparecencia del sefior Lopez Rio. Su pre-
sencia hoy en esta Comisién pone de manifiesto, mas
all4 de la problemética especifica de la pardlisis cere-
bral, algunas de las cuestiones de fondo que en el deba-
te que vamos a tener en los proximos meses en esta
Céamara en relacion con la Ley de atencién a la depen-
dencia vamos a desarrollar. Por un lado, la necesidad de
articular una ley de caracter general, presente en todo el
Estado, que configure el acceso a los derechos sociales
y que al mismo tiempo tenga la suficiente flexibilidad y

capacidad de adaptarse a la multitud de situaciones a
las que pretendemos hacer frente. Esta ley configura
ese acceso al conjunto de los derechos sociales y de ahi
la necesidad de la asistencia domiciliaria a las personas
mayores, el ingreso en una residencia para personas
asistidas o la problemadtica de las personas que padecen
paralisis cerebral. Esta ley que debe abordar este con-
junto de realidades tan diverso hemos de configurarla
de manera lo suficientemente flexible como para que
ese marco legal pueda permitir dar respuesta a esa mul-
titud de situaciones que nos vamos a encontrar. Sus
reflexiones, sus comentarios nos afiadian otra dimen-
sién, la problematica de la dependencia no centrada
exclusivamente en las personas adultas sino especifica-
mente en las nifias y en los nifios, los que desde el
momento de su nacimiento hasta su muerte van a vivir
en esta situacion. De ahi que la exigencia de una ley
que sea adaptable y flexible a ese conjunto de situacio-
nes es alin mas importante.

En segundo lugar, para evitar que se produzcan los
desequilibrios territoriales a que hacia referencia, mas
que una ley que garantice una igualdad de prestaciones
en todo el Estado, que va a ser incompatible precisa-
mente con esa adaptabilidad y flexibilidad, hay que
garantizar que quienes tienen la competencia en materia
sanitaria y social, que son las comunidades auténomas,
tengan los recursos econémicos suficientes para poder
desarrollar sus competencias, entre otras cosas, porque
si analizamos la evolucién de la transferencia de recur-
sos en materia de asistencia social desde los traspasos
que se produjeron desde el Estado a todas las comunida-
des auténomas es evidente que desde el primer dia fue-
ron insuficientes para dar respuesta a la vastisima reali-
dad existente en el &mbito de los servicios sociales en
Espafia. En ese sentido, para nosotros va a ser funda-
mental que la Ley de atencién a la dependencia garanti-
ce a los gobiernos autondémicos los recursos suficientes
para poder hacer frente a estas situaciones y evitar esos
desequilibrios de los que usted hablaba.

En tercer lugar, en el caso de la parélisis cerebral y
desde la perspectiva de las necesidades de las familias,
es evidente que vamos a tener también que desarrollar
en el marco de esa Ley de atencién a la dependencia un
apoyo a las familias que opten por el cuidado de sus
hijos, por lo que nos gustaria conocer qué medidas
entienden ustedes que se deben impulsar para permitir
que esas familias que opten por querer cuidar a sus
hijos asi lo puedan hacer. En el libro blanco se habla de
reconocer a los cuidadores informales y también de un
salario inferior al que podrian percibir los cuidadores
profesionales. Se plantea la necesidad de que este cui-
dador informal vaya asociado a un reconocimiento de
futuras prestaciones sociales para estos cuidadores
informales, fundamentalmente cuidadoras informales
porque estdn siendo las madres, las hijas y las herma-
nas las que se estan haciendo cargo de estas cuestiones.
Queria conocer su posicion sobre el apoyo a las cuida-
doras informales y también su posicién —usted lo ha
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mencionado muy de pasada—sobre si nuestro sistema
de licencias parentales, permisos de paternidad, permi-
sos de maternidad, etcétera, esta lo suficientemente
adaptado como para dar respuesta a los problemas deri-
vados de las familias con nifios que padecen algin tipo
de discapacidad.

Finalmente, tomo nota —porque no es la primera
vez que aparece esta cuestion en esta Cdmara— de su
reivindicacién de la figura del asistente personal, que
conociendo su complejidad desde muchisimos puntos
de vista se va configurando como una demanda impor-
tante de los sectores de la discapacidad. Me excuso
porque tengo que irme ahora a otra Comisién y deberé
leer sus respuestas en el «Diario de Sesiones». Espero
que lo comprenda porque he de hacer frente a otras
responsabilidades en otras comisiones.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Parlamenta-
rio Popular tiene la palabra el sefior Martin Soledad.

El sefior MARTIN SOLEDAD: Sefior Lépez Rio,
somos nosotros los que estamos agradecidos por su
comparecencia. Como profesional del mundo de la dis-
capacidad y por haber tenido el privilegio de gestionar
servicios sociales, voy a intentar darle todo el apoyo
que pueda en sus reivindicaciones. Querria puntualizar
una serie de hechos que tienen especial incidencia en el
sector de la discapacidad y del paralitico cerebral.

Yo provengo de la Comunidad Auténoma de Balea-
res donde la red asistencial a la minusvalia, sobre todo
la psiquica, estd muy desarrollada; la Administracion
alli normalmente trabaja con el movimiento asociativo
a la hora de definir aquellas politicas que el propio
movimiento asociativo considere prioritarias. En este
caso concreto, yo soy perfecto conocedor de la angustia
de las familias, sobre todo, en lo que se refiere a lo que
va a pasar, cuando falten las familias, con aquella per-
sona portadora de una discapacidad. Es una preocupa-
cién comun de los padres de chicos portadores de una
pardlisis cerebral. Mi primera pregunta seria: priorizan-
do determinadas acciones ;cémo contemplaria usted lo
de la tutela de las personas con discapacidad y la res-
ponsabilidad publica que tienen que tener las adminis-
traciones a la hora de ejercer esa tutela efectiva? No
ahora, que es una tutela tnicamente judicial y que, en
funcién de la capacidad de los centros, puede ser ejerci-
da o no.

Por otro lado, efectivamente, la ayuda domiciliaria
tiene muy poca implantacién en practicamente todos
los colectivos, no solamente en el de la discapacidad,
sino también en el colectivo de las personas mayores.
Estamos muy lejos de los estdndares europeos y mi
pregunta seria si usted consideraria prioritario, hasta
que se construyeran esos nuevos centros para atender a
esa demanda, esa lista de espera que tienen ustedes en
el centro de A Coruila, ver esas medidas intermedias
que dan un respiro familiar como puede ser la ayuda
domiciliaria o la creacion de plazas en unidades de res-

piro, centros de dia. ;Cémo veria usted que se prioriza-
ran estas acciones, dado que la construccién de nuevos
centros normalmente tienen, aparte de un importe pre-
supuestario evidente, un tiempo de realizacién que por
regla general suele hacer demorar las acciones para las
personas a proteger?

Por otra parte, queria saber su opinién sobre que
determinados paises europeos consideran los servicios
sociales en general, y sobre todo la atencién a la disca-
pacidad, como un derecho subjetivo. ;Considera que
Espafia tendria que dar los pasos para que hubiera ese
reconocimiento de la discapacidad y de los servicios de
atencion a la discapacidad como un derecho subjetivo,
es decir, la universalizacién asistencial, como en la
sanidad? Coincido con usted en la disparidad asisten-
cial que hay en el territorio y entiendo que depende
mucho de los recursos que la Administracién publica
destina a la atencion a esa poblacién discapacitada.
Usted conocera perfectamente cielos e infiernos en el
territorio nacional, comunidades auténomas que desti-
nan muchos recursos y comunidades auténomas en las
que el nivel de recursos que destinan al sector de la dis-
capacidad es mucho mds limitado. ;Cree usted que
seria conveniente la elaboracion, al igual que en térmi-
nos sanitarios, de un catdlogo de prestaciones a la dis-
capacidad y unos niveles de cobertura adecuados a la
comunidad auténoma donde se presta esa atencion, que
reuniera criterios mds o menos en todo el territorio
nacional? ;Cémo valora el apoyo econémico que se da
a las familias, la prestacién por hijo a cargo, que es muy
limitada, en el dmbito de la ayuda que supone para los
padres de un chico con pardlisis cerebral? ;Considera
que se tienen que incrementar las cuantias de esa pres-
tacion? ;Considera que las pensiones no contributivas,
por ejemplo, los chicos mayores de 18 afios que muchas
veces estdn cobrando esa prestacion, son suficientes
para cubrir sus necesidades presentes y futuras? ; Qué
explicacion da a ese dato, que yo desconocia, de que
Espafia tenga una incidencia menor de pardlisis cere-
bral que los paises de nuestro entorno, el 2 por ciento
frente al 2,5 por ciento?

Para finalizar, conozco casos de paraliticos cerebra-
les que, dada la falta de plazas en determinados centros
especificos para la pardlisis cerebral, estan siendo asis-
tidos en centros que no rednen los requisitos para su
correcta atencion. Para ese colectivo ;hay que crear
algtin tipo de recurso especifico dentro de los centros
que actualmente estdn funcionando, para que no haya
casos de deterioros cognitivos minimos, que no se pro-
duzca esa convivencia con chicos que tienen trastornos
cognitivos severos y profundos?

Le reitero el agradecimiento del Grupo Parlamenta-
rio Popular por su comparecencia. Todas las politicas
en el sector de la discapacidad tienen que hacerse
con el movimiento asociativo, por lo que creo que es
bueno el hecho el que usted hoy se encuentre aqui.
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El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Parlamenta-
rio Socialista tiene la palabra la sefiora Corral Ruiz.

La sefiora CORRAL RUIZ: Muchisimas gracias al
compareciente porque, seguramente, todas las sefiorias
sabemos mucho mas del problema de las personas afec-
tadas de pardlisis cerebral gracias a usted. También
quiero felicitarle por su intervencién que ha sido con-
creta y al mismo tiempo profunda. Es cierto que inter-
venir la dltima da muchas ventajas; pues casi todas las
preguntas inteligentes estin ya hechas, pero si que que-
ria contrastar con usted algo que se deriva de lo que le
he entendido de su intervencién. Pretendemos trabajar
para elaborar una ley que mejore el bienestar y la cali-
dad de vida de todas las personas afectadas de autono-
mia personal, de las personas dependientes, sobre todo
—ha salido aqui una y otra vez— la carga que soportan
sus familias, de como la situacién de estas personas
determina el futuro y los proyectos de vida de otras
personas que casi siempre suelen ser las mujeres, las
madres. En el libro blanco hay datos al respecto muy
interesantes, como que el 86 por ciento de las personas
que atienden a los dependientes y a las dependientes
son las mujeres. Esto es asi porque hay, como ha que-
dado claro en su intervencion, una precariedad muy
importante, que supongo que a todos y a todas nos
avergiienza, de recursos y de apoyos hacia este sector.

Estamos en el momento de hacer una ley que ami y a
mi grupo nos gustaria que fuera ambiciosa, una ley de
cardcter publico, una ley universal, una ley que apoye de
una forma igual y suficiente a cualquier espafiol o espa-
fola que tenga este problema, independientemente de la
comunidad o de la localidad a la que pertenezca. Yo le
preguntaria cudl es su opinidn, que sé que sin duda la
tiene por la responsabilidad que ocupa, en cuanto a las
competencias de los diferentes niveles de administra-
cién, qué tendria que hacer la Administracion del Estado,
qué tendrian que hacer las comunidades auténomas. Me
interesa mucho saber su criterio en cuanto al papel de la
administracién local, de los Ayuntamientos.

Hay algo que hemos comentado todos, cémo se va a
pagar esta ley, como se va a financiar. También me gus-
taria conocer su opinién en cuanto a si debe ser una ley
que se financie a través de cotizaciones de la seguridad
social como una contingencia, si debe de ser financiada
a través de los Presupuestos Generales del Estado y
cudl seria el papel del copago, pues supongo que el
copago es irremediable. Qué criterios aplicariamos?
( Tendriamos baremos? Otra pregunta en la que sin
duda usted ha pensado es que esta ley de las dependen-
cias puede seguir un camino o modelo puede ser uni-
versal, de prestaciones econdmicas, de cheques servi-
cios, de servicios. ;Como seria el modelo de apoyo a
las personas que estdn en situacion de dependencia para
garantizarles esa autonomia bdsica y esa calidad de
vida que todas y todos queremos?

Otro de los aspectos que a mi grupo le preocupa
mucho es hasta donde la responsabilidad publica, hasta

dénde los servicios publicos y cdmo se coordina con la
iniciativa privada. Yo le agradezco nuevamente su inter-
vencion y sus aportaciones e ideas.

El sefior PRESIDENTE: Para responder a las inter-
venciones de los grupos parlamentarios, tiene de nuevo
la palabra el sefior L6pez Rio.

El sefior REPRESENTANTE DE LAS FAMILIAS
CON PARALISIS CEREBRAL DE OSEDO-SADA
DE A CORUNA, ASPACE (L6pez Rio): Muchas gra-
cias por darme las gracias por acudir aqui. Yo quisiera
dar las respuestas a sus preguntas bajando un poquito la
tensién, porque realmente estoy tenso, tienen que
entenderlo pues no todos los dias a un ciudadano de a
pie le llamen desde el Congreso de los Diputados a
comparecer para hablar de una realidad social. Yo
vengo aqui a hablar de ciudadanos que tienen una dis-
capacidad. Antes de nada, quiero decirles que las per-
sonas con pardlisis cerebral, igual que cualquier perso-
na con discapacidad, primero son personas, y después
son discapacitados. Tenemos que partir de la persona
para llegar a entenderles en sus diferentes cuestiones.

En contestacién a las preguntas de la sefiora Davila,
quiero agradecer que considere que es necesario el
reconocimiento especifico de esta discapacidad; espero
que seamos el cuarto grupo: fisicos, psiquicos, senso-
riales y parélisis cerebral; su reconocimiento como
discapacidad especifica es una vieja reivindicacion de
todo el movimiento asociativo de la pardlisis cerebral.
Puedo decir que en su momento, incluso a nivel de
comunidad auténoma, fue planteado ante el presidente
de la Xunta de Galicia, el excelentisimo sefior don
Manuel Fraga Iribarne, y por lo tanto, espero que se
legisle que la pardlisis cerebral sea reconocida como
discapacidad especifica.

En cuanto a la atencién temprana, hay que decir que
es fundamental. La deteccion y el diagndstico son fun-
damentales en los primeros afios de vida para empezar
a trabajar con el nifio cuando se le ha detectado su dis-
capacidad, cuando se le ha diagnosticado. ;{ D6nde? En
los primeros meses, en el centro hospitalario. Tenemos
que regular lo que pasa con los nifios de cero a tres
afios, que como niflos, tienen los mismos derechos que
cualquier otro nifio en esa misma edad. Por lo tanto,
habrd que dotar a los centros de infantil y primaria de
los recursos necesarios para que esto sea una realidad.

También ha hablado usted del asistente personal.
(Qué es para mi el asistente personal? Es aquella perso-
na que en momentos determinados debe acompanar a
otra para satisfacer necesidades que a lo mejor no son
bésicas, como es ir al banco, hacer gestiones, y también
satisfacer necesidades bdsicas, como acostarle, levan-
tarle, etcétera. Hay que pensar cémo vamos a presu-
puestar esa figura. La financiacion del sistema, entien-
do que tiene que ser publica con aportaciones de los
ciudadanos. ;{Con qué tipo de aportaciones, de acuerdo
a un baremo, qué tipo de baremo? Un baremo estable-
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cido por aportaciones de acuerdo a sus rentas y donde
quede un minimo para satisfacer también aquellas
necesidades que €l tiene. Entiendo que es imposible
que las administraciones publicas se hagan cargo de
todos los costes que estas personas tienen en diferentes
entidades, tiene que haber una aportacién de las perso-
nas, de sus familias, para que sean atendidos. En lineas
generales, es necesario regular la atencién temprana
desde la deteccién, diagndstico, etcétera, que debe ser
en el 4&mbito socio-sanitario; hay que regular la aten-
cién a nifios de cero a tres afios en centros, igual que se
estd regulando la educacién infantil. Hay que atender
las demandas de estas personas, que en muchos casos
no necesitan de un cuidador sino de una persona que les
acompaiie, y tenemos que pensar que la financiacion
tiene que ser con cargo a todos, incluidas las familias.

En cuanto al sefior Campuzano, del Grupo Catalan
Convergencia i Unid, hablé de los desequilibrios terri-
toriales. Yo creo que cualquier persona, viva donde
viva, en Cataluna, en Galicia, en el Pais Vasco, en
Andalucia, en Piedrafita del Cebreiro o en La Moraleja,
tiene que tener los mismos derechos y las mismas
coberturas; es una persona con discapacidad en Lugo y
es una persona con discapacidad en Catalufia; mismos
derechos, mismos servicios, mismas coberturas.

Sobre el apoyo a las familias, este tiene que darse en
muchas circunstancias. Yo les voy a poner un ejemplo
que es el que conozco de todos los dias. Las personas
que acuden al centro que yo dirijo —el centro estd
situado a 15 kilémetros de A Corufla— a las nueve de
la mafiana empiezan a recogerse en transporte propio
del centro, con lo cual esas familias, a las siete de la
mafiana se han tenido que levantar para asear a su hijo,
darle el desayuno y acercarlo a la parada. Hay una fran-
ja de siete a nueve de la mafana que tienen que estar
trabajando. A las seis de la tarde los vuelven a recoger
y hasta las nueve de la mafnana del dia siguiente tienen
que hacerse cargo de ellos. Nosotros hemos estableci-
do, dentro del servicio residencial, tres modalidades de
atencidn: una atencion de tipo permanente, una estan-
cia de tipo temporal y una estancia de respiro familiar.
Cualquier familia de la entidad, o incluso que no sea de
la entidad, puede solicitar una estancia permanente
para su hijo por causas diversas, situaciones de urgen-
cia, etcétera, con un minimo y un maximo de dias a lo
largo del afio y aportando una cantidad econémica.
También puede solicitar estancias de liberacion fami-
liar o de respiro familiar, desde el viernes por la maiia-
na que viene al centro educativo, al centro de dia, hasta
el lunes a las seis de la tarde que volveria del centro,
con lo cual tiene cuatro o cinco dias también de libera-
ci6én familiar; un minimo y un maximo por cada familia
al afio haciendo una aportacién econdmica. Esto, que
en su momento fue negociado con la Xunta de Galicia,
con la Direccion General de Servicios Sociales y que
fue importante en aquel momento dentro de la comuni-
dad auténoma, ha dado resultados muy satisfactorios,
con lo cual estamos hablando de sistemas de estancias

temporales y de estancias de respiro familiar durante
periodos, no de horas ni de un dfa, sino de tres, cuatro o
cinco dias que efectivamente suponen una liberacién
para la familia en muchos aspectos y una respuesta a
necesidades puntuales que puede tener la familia.

Aunque no sé cudles, es necesario establecer medi-
das que garanticen la conciliacién de la vida laboral y
familiar de personas que tienen hijos con discapacida-
des severas, que tienen que acudir muchas veces al
médico, al hospital, a especialistas; parejas que estan
los dos trabajando y que tienen un hijo con una disca-
pacidad severa, no saben cémo hacerlo, se han hartado
de pedir permiso en la empresa, se han hartado de pedir
ayuda a amigos y familiares y no saben qué hacer. En
muchas ocasiones optan por que uno de los dos deje el
trabajo, generalmente, también es cierto, es la madre
del nifio la que lo hace.

En cuanto a la pregunta del sefior Martin Soledad del
Grupo Popular, agradecer el tono y que apoye todas las
reivindicaciones. Entiendo que también esta apoyando
que se reconozca la paralisis cerebral como discapaci-
dad especifica y se lo agradezco. Hablaba de la tutela y
responsabilidad puablica. Nosotros tenemos alguna per-
sona que estd tutelada por la Administracion publica y
tenemos serios problemas, por ejemplo, en periodos
vacacionales. La Administracién publica, para casos de
este tipo, tiene que prever una red de centros publicos
—a lo mejor me fallan los datos, pero creo que en este
pafs no hay ningin centro publico especifico— que
atiendan a personas con pardlisis cerebral, es decir,
también la Administracidn tiene que tener su propia red
de centros especificos. Solo hay un centro publico y
tiene que haber mds porque estamos hablando de un
colectivo potencial en torno a 86.000 personas.

En relacién a su pregunta sobre lo que yo pensaba de
la ayuda domiciliaria, creo que he dado respuesta en
cuanto a que es un servicio que nosotros prestamos en
los propios centros. Por eso es necesario regular como
tienen que funcionar los centros, habria que establecer
ese tipo de servicios, los servicios de estancia temporal
en casos de necesidad y servicios de respiro familiar para
liberar a las familias también en casos de necesidad.

Yo creo que los servicios sociales tienen que ser
derechos universales, igual que la educacién o la sani-
dad tienen que ser derechos universales. Hay que corre-
gir los desequilibrios territoriales porque efectivamente
los hay. Las prestaciones que recibe una persona con
pardlisis en Galicia no son iguales que las prestaciones
que recibe una persona con paralisis cerebral en el Pais
Vasco, Andalucia o Catalufia. ;Cémo hay que corregir
eso? Habrd que establecerlo y regularlo. Hay que
garantizar ese derecho a cualquier persona con paralisis
cerebral o con cualquier otro tipo de discapacidad. Yo
no sé cémo hay que hacerlo, lo que si sé es que esos
desequilibrios hay que corregirlos.

Hay que reconocer que en los dltimos afios se ha
hecho un esfuerzo muy importante en este pais y en
todas las comunidades auténomas, pero hay que conti-
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nuar haciendo esfuerzos muy importantes. El dinero
que se destina a servicios sociales no es dinero impro-
ductivo. Nosotros, en este caso la entidad en la que yo
estoy, tenemos 54 trabajadores, el 90 por ciento de los
cuales tiene un contrato laboral indefinido, por lo tanto,
una relacion estable a nivel laboral. No estamos hablan-
do de un empleo en precario, estamos hablando de
empleo estable y de calidad. Es cierto que tiene que ser
asi, porque también los profesionales que trabajan den-
tro del mundo de la discapacidad necesitan de medidas
motivadoras, y la medida mas motivadora que podemos
darle es su contrato de trabajo, que tenga la seguridad
de que tiene su puesto de trabajo. Por lo tanto, habra
que regular, establecer un catdlogo de prestaciones; los
mismos servicios que recibe una persona con paralisis
cerebral en el Pais Vasco los tiene que recibir en Gali-
cia; los servicios prestados a una persona con paralisis
cerebral son badsicamente la fisioterapia, logopedia y
medidas educativas. Cuando una persona o un familiar
llega al centro, se le pregunta qué es lo que espera y lo
primero que dicen es que su hijo camine; desgraciada-
mente, en el 99 por ciento de los casos no es posible.
Cualquier persona con discapacidad tiene que recibir
los mismos servicios porque tiene los mismos derechos
en cualquier sitio donde se encuentre, pero hay nota-
bles diferencias, incluso dentro de una misma comuni-
dad auténoma; una persona que vive en el medio rural
no tiene las mismas oportunidades que una persona que
estd préxima a un nucleo urbano o una ciudad. Tienen
que regular esto. Es indudable también que la presta-
cién por hijo a cargo, como las pensiones no contributi-
vas, hay que subirlas, hay que equipararlas a lo que se
puede entender como una prestacion desde el punto de
vista econémico necesaria y suficiente; no pedimos
mucho, simplemente que sea suficiente.

Preguntaba por qué hay menor incidencia que en
Europa de casos de pardlisis cerebral. Indudablemente,
sigue aumentando el nimero de personas con paralisis
cerebral y cada vez con afectaciones mds severas, que
en Europa haya mayor incidencia se puede deber a la
ampliacién a los paises del Este. También hablaba de
que hay personas que estdn en centros no adecuados.
Es cierto, muchas veces a las personas con discapaci-
dad las hemos metido a todas en un cajén y alli han
estado. Yo creo que eso es una barbaridad. Para eso se
necesitan centros especificos, con personal especifico y
suficientemente preparado. Yo no hablé de la forma-
cion, pero también el sector de la discapacidad necesita
de medidas correctoras en cuanto a la formacién. La
formacidn, en muchos casos, tiene que ser muy especi-
fica porque la discapacidad es muy compleja, y por lo
tanto, el abordaje tiene que hacerse de una forma cuali-
ficada y desde el punto de vista profesional. No pode-
mos convertir los centros publicos y privados en guar-
derias. Una persona que acude a un centro publico o
privado acude a realizarse, a tener un proyecto de vida
y si por sus caracteristicas no puede ser, porque esta
muy afectado, tendremos que darle todas aquellas cosas
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que satisfagan sus necesidades basicas y hacerlo desde
el punto de vista de la calidad. Tenemos que pensar en
que hay que poner a disposicion de estas personas mas
y mejores servicios, pero también desde la 6ptica de la
calidad. ;Cémo se establece eso? Es dificil porque
estamos tratando con personas, como apuntaba al prin-
cipio, partamos de la persona, estudiemos sus necesida-
des, cudles son sus caracteristicas y a partir de ahi
hagamos el abordaje. Por eso el tratamiento de la para-
lisis cerebral generalmente tiene que ser individualiza-
do y por eso se necesitan muchos profesionales para
realizar ese abordaje con garantias de éxito.

Quiero agradecer también su intervencion a la porta-
voz del Grupo Socialista, reconociendo que existe cier-
ta precariedad de recursos en el sector, porque es asi, lo
hay. Antes me apuntaba un diputado que hay un solo
centro en todo el pais para atender a personas con para-
lisis cerebral, lo que quiere decir que hay precariedad
de recursos.

También decia que la ley de dependencia tiene que
ser una ley ambiciosa. Efectivamente, tiene que ser una
ley ambiciosa y tiene que tener reguladas todas las
posibilidades para que en esa ley quepamos todos, pero
que se quepa con derechos y deberes que estén perfec-
tamente reconocidos y se sepa como ejercer esos dere-
chos y al mismo tiempo que nos exijan cémo cumplir
nuestros deberes. Debe ser una ley que ampare a todos
los espafioles, pues una queja manifestada desde el sec-
tor son los desequilibrios territoriales. Esta ley tiene
que amparar a todos los espafioles que la necesitan y
que se van a ver reflejados en ella, que después de
muchos afios vean en esa ley, por lo menos, que algunas
de sus aspiraciones se hayan visto cumplidas.

En cuanto a organizacién de competencias, partiendo
de donde tiene que salir la ley, las comunidades auténo-
mas, los ayuntamientos, las corporaciones locales tienen
que lograr el mayor consenso para la aplicacion de esta
ley. Por eso yo instaba a SS.SS. a que la aprobacién de
esta ley, obtenga el mayor refrendo posible. Esta ley
debe ser —insto a que asi sea—, la ley con el mayor
refrendo posible de todas las fuerzas politicas, de todas
las administraciones autondémicas —no sé cudl es el
mecanismo— y también de las corporaciones locales.
Los ayuntamientos, que son las organizaciones mas
préoximas a los ciudadanos, tienen competencias, pero
no tienen recursos para ejercerlas. Nosotros, que vivi-
mos en un area importante dentro de la comunidad
auténoma como es el drea metropolitana de A Coruia,
atendemos a personas de siete u ocho ayuntamientos,
para lo cual tenemos que disponer de siete lineas de
transporte adaptado, y hay serias dificultades para que
las personas con paralisis cerebral puedan acudir todos
los dias al centro. Hemos hecho, en su momento y gra-
cias a la colaboracién de organizaciones como la funda-
cion ONCE, obras sociales de la Caja de Ahorros, un
gran esfuerzo para adquirir los vehiculos y para adaptar-
los. Necesitamos renovar esos vehiculos, pero no sabe-
mos cdmo ni tampoco lo saben las corporaciones loca-
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les, porque ain no tienen solucionado un problema
como el del transporte metropolitano, dentro del area, el
transporte publico. Nosotros tenemos convenios de
colaboracién con los ayuntamientos; en algunos casos
son aportaciones econdmicas insignificantes, pero con
el convenio de colaboracién también nosotros nos senti-
mos respaldados por esas corporaciones locales, y ese
apoyo institucional es tan importante a veces como el
apoyo econémico; es importante saber que tenemos a
nuestra disposicién pequefias cosas, gestiones, que aun-
que no pueden ofrecernos recursos porque no los tienen,
nos estan apoyando institucionalmente, saber que detrds
de Aspace A Coruiia estin el Ayuntamiento de A Coru-
fla, el Ayuntamiento de Arteixo, el Ayuntamiento de
Cambre, el de Culleredo, de Mifio, el de Ferrol, muchos
Ayuntamientos, eso es muy importante. Habra que dotar
con partidas presupuestarias a los ayuntamientos para
que los servicios sociales, no solo los tengan escritos,
sino que también tengan competencias y puedan ser
realizadas esas actuaciones. El papel de la Administra-
cién local es fundamental, pero también el del Estado, el
de las comunidades auténomas y la administracion
local, y por supuesto, el movimiento asociativo.

Yo les hablaba al principio de mi exposicién que
Aspace fue fundada en el afio 1977 por un grupo de
padres que no vefan satisfechas las necesidades de sus
hijos y porque desde las administraciones publicas no
se ofrecian recursos para satisfacer esas necesidades.
Se ha avanzado muchisimo, pero el movimiento asocia-
tivo es fundamental dentro del sector, porque hemos
visto antes que, el porcentaje del 2,6 es muy bajo. El
movimiento asociativo lo forman las familias, las per-
sonas afectadas y los trabajadores, los empleados, los
que tratamos a esas personas, el médico, el fisiotera-
peuta, la logopeda, la cocinera, el transporte. En una
asociacion pequeiiita como la nuestra, estamos hablan-
do de 80 personas afectadas, 80 familias, mas 54 traba-
jadores. Tiene que ser un movimiento asociativo rico,
vivo, las entidades tenemos por delante un reto muy
importante y, desde la Administracién publica, desde el
Estado, tienen que exigirnos claridad respecto de lo que
el Estado da para las entidades que sea claro como el
agua que bebemos todos los dias.

En cuanto a como se va a pagar, yo creo que hay que
establecer un mecanismo, un baremo, no para todo el
mundo igual pues el que més tiene es el que mads tiene
que pagar, por lo tanto, tiene que establecerse una
forma de copago, tiene que haber financiacién puiblica
y también aportacion de las entidades y de las familias;
tenemos que convivir el sector privado y el sector
publico.

No tengo mucho mds que decir y me tienen que per-
donar porque yo a estas cosas no estoy acostumbrado y
no sé si, en lineas generales, he contestado a todas sus
preguntas. A lo mejor hay cosas técnicas sobre las que
no tengo datos, pero esta es una filosofia y si las aporta-
ciones que he hecho les sirven para algo, estupendo; si
no, la verdad es que lo siento.
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El sefior PRESIDENTE: Gracias, sefior Lépez Rio
por su comparecencia en representacién de Aspace, por
la informacién que ha ofrecido a esta Comision que sin
duda serd muy valiosa al objeto de completar el conoci-
miento y la informacién que todos ustedes nos ofrecen.
Gracias, por su presencia.

Se suspende la sesidn durante cinco minutos al obje-
to de preparar técnicamente la comparecencia siguien-
te. (Pausa.)

— DEL SENOR EX DIRECTOR GENERAL DEL
INSTITUTO CATALAN DE ASISTENCIA Y
SERVICIOS SOCIALES, ICASS (BAYARRI
CATALAN). (Numero de expediente 219/000122.)

El sefior PRESIDENTE: Reanudamos la sesién con
la comparecencia de don Victor Bayarri, ex director
general del Instituto Cataldn de Asistencia y Servicios
Sociales, ICASS. Agradeciéndole su presencia para
informar a la Comision, le damos la palabra.

El sefior EX DIRECTOR GENERAL DEL INSTI-
TUTO CATALAN DE ASISTENCIA Y SERVICIOS
SOCIALES, ICASS (Bayarri Catalan): Muchas gracias
a ustedes por invitarme a esta Comisidn, la cual eviden-
temente considero muy importante y fundamental para
el futuro, no solamente para la proteccion de la depen-
dencia, sino también de los servicios sociales en Espana.
Voy a hacer una intervencién basandome en un soporte
de power point pero como tampoco serd estrictamente
idéntica se lo dejaré luego por si quieren utilizarlo.

En primer lugar, daré unas cuantas ideas antes de
entrar en la presentacién directamente, que entiendo
que son ideas importantes, ideas clave, que nos debe-
rian permitir no hacer un enfoque estrictamente cerrado
y estético en el tiempo de lo que podemos entender por
el futuro sistema de proteccién de la dependencia. La
primera idea que les querria expresar es que el Estado,
el conjunto de instituciones publicas que conforman el
Estado, en sus tres niveles bésicos, local, autonémico y
central o de 4mbito conjunto, tiene una deuda histérica
con los servicios sociales, entiendo que no ha corres-
pondido al mismo nivel que a otros sistemas de protec-
cién social y de politica social. No ha hecho —y hablo
del conjunto de instituciones— el mismo nivel de
esfuerzo solidario que se ha hecho en dmbitos como la
salud o la educacioén; por tanto, estamos hablando de
una realidad de amplio y claro déficit. Segin datos
del propio libro blanco —me parece que son datos del
afio 2003— el gasto en relacién al PIB del conjunto de
instituciones publicas es del 0,36 por ciento; si esto lo
comparamos con los paises centroeuropeos que estdn
entre el 1,5 y el 2 por ciento del PIB, y los comparamos
con los del norte de Europa que estdn hacia el 3 por
ciento, la diferencia es tremenda. Yo no voy a basar mi
intervencion en analizar las causas de este déficit, por-
que llevaria todo el tiempo que ustedes me adjudican y
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entiendo que ustedes ya lo valorardn con mayor profun-
didad. Por tanto, una primera idea es esta: no estamos
hablando solo de progresar, sino de superar un gravisi-
mo déficit histérico con un sistema, y lo que es mucho
peor, con las personas que, en principio, son las benefi-
ciarias de este sistema de servicios sociales que son las
personas, ciudadanos y ciudadanas de nuestro pais mas
desfavorecidas, aquellas personas que no pueden parti-
cipar de manera igual en la sociedad por causa de sus
déficit o sus necesidades sociales. Por tanto, entiendo
que hay una importantisima responsabilidad que uste-
des asumen, en la medida que toman o van a tomar la
iniciativa, pero que no se puede limitar a la iniciativa
que se tome en esta Cdmara sino que va a corresponder
o tiene que corresponder a los distintos niveles de insti-
tuciones publicas —luego lo explico un poco mas—.

Un segundo elemento a comentar es que si bien es
cierto que establecer una prestacion de dependencia y
un sistema de proteccion de la dependencia en el con-
junto del Estado es muy necesario —y yo entiendo que
no va a ser suficiente para conseguir lo que si pienso
que es el auténtico cuarto pilar del Estado de bienestar
en Espafia, que creo que es la universalizacion del siste-
ma de servicios sociales—, esta proteccion y presta-
cibn a la dependencia puede contribuir de manera muy
valiosa, practicamente de manera imprescindible,
para llegar a culminar un proyecto que lleva préctica-
mente 30 afios de retraso, como es conseguir la univer-
salizacion de los servicios sociales. De todas maneras,
hace falta también ver que los servicios sociales no solo
cubren, o no solo tienen que responder a las necesida-
des, a los retos, a las demandas de las personas con
dependencia; hay muchas otras personas con necesida-
des sociales que requieren de los servicios sociales.
Quiero recordar que histéricamente cuando la Unién
Europea recomend¢ establecer las rentas minimas de
insercion, éstas no fueron establecidas por el Estado,
sino por las comunidades auténomas. En todo caso
entiendo que la iniciativa que toma en este momento el
Estado, concretamente el Gobierno en primera instan-
cia, y ustedes desde el momento que toman la iniciativa
legislativa, es fundamental, basica y por parte de todos
los sectores sociales muy bienvenida, pero si no se
enmarca en un proyecto mas amplio y mas ambicioso
podria llegar a ser insuficiente y a veces contradictoria.
Por todo ello, la propuesta que yo voy a sustentar es la
de que esta iniciativa venga acompaifiada de un pacto de
Estado como se consiguid por parte de todos los grupos
parlamentarios en el marco de la reforma de la Seguri-
dad Social, como ya han manifestado todos los grupos
politicos representados en esta Cadmara, y por tanto,
entiendo que esa es la opcion légica y correcta; no sola-
mente un pacto de Estado a nivel de los grupos politi-
cos en cuanto al sistema de proteccién de la dependen-
cia, sino también en cuanto al compromiso de las otras
instituciones, los otros niveles competenciales, autono-
mico y local —lo comento mas al final de mi interven-
cion—.
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Otra idea, y quiz4 seria esta la dltima y fundamental,
entiendo yo, es que si es cierto que una iniciativa como
esta va a tener costes, si es cierto que puede tener reper-
cusiones y que no todo serdn retornos para la economia,
pero la economia en un sentido complejo hoy en dia
también tiene que ver, y mucho, con los niveles de
cohesioén social, también tiene que ver con la calidad de
una sociedad, con el respeto por la persona y por situar
a la persona en el lugar fundamental que le correspon-
de; incluso hoy en dia cualquier empresa importante si
no ejerce bien sus tareas en responsabilidad social cor-
porativa, y por tanto, en cuanto a respeto a los derechos,
no tiene sus dias muy bien asegurados; por tanto, inclu-
so pensando en claves de economia, no piensen ustedes
solo en retornos, piensen que este es un reto social, es
un reto en clave de igualdad de oportunidades y de
poder participar los ciudadanos y ciudadanas que hoy
en dia no ven suficientemente reconocidos sus dere-
chos, y creo que ese es el contexto adecuado en clave
de politica social, pensando en clave de derechos, desde
el que se tiene que mover y se tiene que tomar una deci-
sion valiente, como en otras ocasiones se ha tomado. Si
se hizo en su dia una ley de ordenacidn sanitaria que
establecia un derecho universal, si se hicieron estudios,
yo creo que todavia se tienen que hacer mds estudios y
serd bueno hacerlos en cuanto a coste-beneficio de
estas medidas, en cuanto a retornos muy bien estructu-
rados, en cuanto a retornos en el libro blanco, pero
entiendo que no es un proyecto ubicado en economia,
de desarrollo econémico, sino que es un proyecto de
politica social basado en derechos y en igualdad de
oportunidades.

Paso a hacer la intervencién directamente con unas
notas respecto al libro blanco. La primera cuestién que
querria resaltar es que en cuanto al libro blanco entien-
do que éste responde efectivamente en su mayor parte a
servir de base para el disefio de la futura prestacién o
proteccién de la dependencia, no para el planteamiento
mads amplio que les estoy exponiendo de universaliza-
cion de los servicios sociales; ahi entiendo que el libro
blanco es insuficiente y tiene déficit. Por tanto, para el
propésito que se encarg6 el libro blanco creo que en
términos generales responde bien. Voy a hacer algunos
apuntes criticos, pero en general considero que es un
buen trabajo, profesional, cientifico y que es muy bien-
venido por todos los que trabajamos en este campo.
Harfa falta aclarar algunas cosas; en primer lugar, lo
que estoy diciendo es que los aspectos que no cite es
que los considero positivos y que habra algunos negati-
vos. Quizd lo que mas me ha llamado la atencidn, pero
en esta clave que les decia de un paradigma mas amplio,
serian algunas omisiones. Intentaré destacar sobre todo
en mi intervencién temas que creo que no estan sufi-
cientemente trabajados en el libro blanco y que seria
conveniente acabarlos de completar y de trabajar para
acompadar el proyecto de ley.

Entre los aspectos positivos que creo que se deberian
destacar esta que la futura prestacion de la dependencia
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se incorpore en el sistema de Seguridad Social. Recuer-
den ustedes que en el articulo 41 de la Constitucién
espafiola viene bien documentado, explicado y argu-
mentado en la parte juridica el sistema de Seguridad
Social, que en Espana estd pensado sobre todo para ser
solidarios con aquellos que mas necesidad tienen. No
habla el articulo 41 solo de los que contribuyen; es un
sistema que en todo momento ha sido pensado para
facilitar la solidaridad entre los espafioles, sobre todo
entre las distintas generaciones y las distintas personas.
A partir de aqui, es un acierto plantear la prestacion de
dependencia desde la Seguridad Social, de las dos
alternativas que se abren en el libro blanco, la contribu-
tiva y la no contributiva y estamos hablando de un tema
de solidaridad basicamente, no estamos hablando de un
tema de aseguramiento, por lo cual entiendo que lo
l6gico es que fuera de naturaleza no contributiva. Otro
aspecto muy positivo es la magnitud de esta actuacion,
la amplia cobertura de personas potencialmente benefi-
ciarias, de manera bastante inmediata las tres catego-
rias que el libro blanco establece como de mas direc-
tos beneficiarios. Estamos hablando de un millén de
personas practicamente, novecientas y pico mil segin
datos en 2001 y las proyecciones hasta un millén y
medio en 2020. Probablemente serdn mas personas, los
beneficiarios indirectos son muchos més todavia.
Luego hay algunos aspectos relacionados con la futura
gestion de la prestacién que estdn bastante bien docu-
mentados y estructurados. Hay mds temas positivos.
Otro aspecto positivo es la magnitud de la financiacién
manifestada; este no es un tema que el libro blanco
detalle, el coste total o el compromiso total; este es un
tema que compete a ustedes aprobarlo o no y dotarlo
presupuestariamente, pero sin embargo la manifesta-
cién que hacia dias atrds el ministro de Trabajo y Asun-
tos Sociales con la presentacién del libro blanco
hablando de que en el octavo afio situdramos la finan-
ciacién que representa el sistema de proteccién a la
dependencia en 4.500 millones, significa practicamente
duplicar, si no mds —de hecho la financiacién total me
parece que estd en 2.400 6 2.500 millones segin datos
del libro blanco—. Si proyectamos a ocho afios vista,
ésta seguird creciendo por parte de las comunidades
autébnomas y corporaciones locales; si hacemos bien las
cosas, significaria duplicar o més el conjunto de dinero
dedicado a servicios sociales.

Temas que yo considero criticos son, por ejemplo, la
falta de prevision suficiente en cuanto a la dimension y
funcionamiento de los equipos de valoracién. En el
tema de valoracidn creo que se tiene que trabajar mas a
fondo; es un trabajo fundamentalmente técnico pero
puede tener una repercusion gravisima si no se afronta
adecuadamente, y esta experiencia la han pasado ya
otros paises europeos; en Francia no se monté bien el
sistema de valoracidn, se hizo parecido a como creo
que se esta enfocando en el libro blanco y tuvo graves
consecuencias, hasta el punto de casi hacer inoperativa
la primera ley de proteccion a la dependencia que se
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aprobd. El tema es complejo; no se trata solamente de
asignar una prestacion, sino que luego podamos orien-
tar bien el uso de la misma. Si estas prestaciones son
puramente econdmicas —y serd unos de los aspectos
criticos que voy a manifestar— podriamos llegar a
crear efectos perversos y muy graves en el sistema,
hasta el punto de que el consumo de la prestacién sea
solo para uso del bienestar de los familiares y no para la
mejora de la calidad de vida de las personas con depen-
dencia. Esto estd pasando en varios paises europeos,
por tanto, no tenemos que pensar que en el nuestro no
pasard si no establecemos un buen sistema de valora-
cion, bien incardinado en el sistema de servicios socia-
les, no como una red paralela de valoracién, sino per-
fectamente integrado en el sistema de servicios sociales.
Esto es fundamental, y si en algo se tiene que invertir
dinero ya de buen principio es en montar este sistema
de valoracion, no sea que pongamos el carro delante de
los bueyes, pongamos la prestacion de dependencia a
correr, el sistema de valoracién no sea bueno y nos
encontremos con largas listas de espera para ser valo-
rado. Por tanto, este es un tema fundamental, y aunque
parezca muy técnico puede tener una repercusion poli-
tica tremenda y podria llegar a generar una gran frustra-
cién en los ciudadanos si en esa primera fase no son
bien atendidos.

En el tema de la prevision de un catdlogo estatal de
servicios sociales hay una cuestién que va a ser delica-
da, pues creo que si no se hace en la base de un pacto de
Estado el conflicto de competencias estd casi asegura-
do. Segtin la Constitucién espaiiola, segin los estatutos
de autonomia, la asistencia social es competencia
exclusiva de las comunidades auténomas. En algunos
estatutos de autonomia, en los dltimos, constan los ser-
vicios sociales y asistencia social. Sin embargo, es un
tema que seria muy debatible si el constructo que se
estd creando de servicios sociales es la suma de asisten-
cia social y la intervencién en seguridad social del
Estado, o servicios sociales es competencia de las
comunidades auténomas y el Estado contribuye por la
Seguridad Social a su viabilidad. Cuidado porque ahi
estd un eje de debate tremendo, pero si no se soluciona
previamente a la aprobacién de la ley y no se hace un
pacto previamente es posible que empecemos un tema
grave de conflictos de competencias que no va a ayudar
en nada a solventar el objetivo final de todos que es
universalizar los servicios sociales; ya lo comentaré
después pero sobre todo hay que ser muy cautelosos.
El libro blanco viene a formar una oposicidn; entien-
do que son personas técnicas y ven las grandes des-
igualdades que hay en las distintas comunidades auto-
nomas; desde un punto de vista cientifico esto es
incorrecto, desde un punto de vista de buscar la igual-
dad, y el Estado tiene la obligacién y la competencia de
hacerlo; en el trato de las necesidades basicas, también
es otra aberracion, y el camino que se esta planteando y
escogiendo creo que es un camino erréneo. Establecer
un catdlogo de servicios sociales, no de prestaciones
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econdmicas, a nivel estatal es practicamente, de facto,
una reforma constitucional y transforma una competen-
cia exclusiva en plena o en compartida y, por tanto, yo
serfa cauteloso y lo harfa en el marco del pacto. Creo
que si que es necesario deslindar el concepto de catalo-
go del concepto de cartera de servicios. Catdlogo que-
rrd decir establecer de manera comtin una relacién de
servicios, y cartera de servicios querra decir concretar y
especificar todas las condiciones técnicas de funciona-
miento, etcétera. El primer nivel creo que sera suscepti-
ble de pacto facilmente; el segundo nivel, en principio,
o se cambia la Constitucién o es competencia de las
comunidades auténomas; por lo tanto, serd un tema
delicado y muy importante si queremos avanzar. En
principio, el libro blanco plantea hacer este trabajo por
la via de la conferencia sectorial; no creo —y he parti-
cipado en ellas— que la conferencia sectorial y su
mecanismo sea el adecuado para elaborar una completa
cartera de servicios, si para pactar con trabajos cientifi-
cos previos, un catdlogo en el marco de un pacto que
luego explicaré. Es una propuesta.

En el tema de omisiones creo que hay un aspecto
fundamental, de hecho mi visién —creo que contrasta-
da y ya tendrdn ustedes otros comparecientes mds pre-
parados a nivel concreto— es que el planteamiento de
la proteccion a la dependencia que hace la Unién
Europea es un planteamiento bastante superado, desde
el punto de vista de concepcién, de cémo responder a
las personas con dependencia. Es un planteamiento
bdsicamente asistencial que quiere corregir mediante
apoyos, ayudas técnicas, prevencion en algunos casos,
las dificultades o carencias para realizar las actividades
de la vida diaria. Esto cristaliza, a partir de actuaciones
hechas al inicio de los noventa por parte de Austria,
Luxemburgo, Alemania, en la Recomendacién 989 de
la Unién Europea, que es en la que se basan los concep-
tos del libro blanco, pero después la OMS ha aprobado
la CIFD, la clasificacién internacional de la funcionali-
dad y la discapacidad y tenemos nuevos paradigmas
cientificos y de planteamiento para responder a la
dependencia. Estos nuevos planteamientos hablan
mucho mads de habilitar, de potenciar la capacidades, de
dar apoyos para desarrollar las capacidades, y ya no
solo de asistir las necesidades o los déficit, y hablan
mucho més de corregir los entornos, de hacer una poli-
tica integral en relacion a los entornos. Si damos ayu-
das técnicas y no corregimos la falta de accesibilidad
en urbanismo, etcétera, mal estamos haciendo el traba-
jo. Seria importante actualizar el enfoque general para
todo el tema de servicios sociales. Las diferencias de
andlisis son solamente cuantitativas en cuanto a las
diferentes realidades de las personas con dependencia.
Son realidades muy distintas y entiendo que hay una
carencia, y recomendaria que se hiciera ese tipo de
estudio, porque yo no he visto en el libro blanco un
estudio de investigacion cualitativa sociolégica de qué
piensan, qué opinan las propias personas con depen-
dencia, los profesionales, las familias; por lo tanto, es
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una carencia importante. Deberiamos hacer encuestas
sobre calidad de vida de las personas con dependencia,
no solo datos cuantitativos, y analizar con detalle dénde
debemos actuar prioritariamente. Se puede hacer a pos-
teriori; en este caso no es necesario que acompaiie el
proyecto de ley, pero si recomendar que este sea un
trabajo a realizar, si no podriamos llegar a hacer un pro-
yecto para, pero sin las personas con dependencia
desde el punto de vista del conocimiento y del trabajo.

Hay un tema delicado del que si que hay una reco-
mendacidn al final, en el capitulo 12, pero es una reco-
mendacién que habria que estudiar porque es muy
importante. Si la prestacion al final se puede tanto asig-
nar a los mayores de 18 afios con capacidad juridica,
que es légico, pero también se puede asignar a los
menores de 18 afios que estdn bajo la patria potestad de
sus padres o a aquellas personas tuteladas por otras per-
sonas o por entidades juridicas, por fundaciones tutela-
res, tengamos cuidado, seamos muy cautos, y ah{ si se
deberia acompaiiar la ley que se apruebe de medidas
cautelares de proteccién afiadida desde el punto de
vista juridico. Una figura como la pro-tutela; en Fran-
cia existen unos procuradores que en este tipo de casos
velan por la adecuada funcién de la tutela, porque si no
el conflicto de intereses puede estar ahi. Si la presta-
cién es de libre eleccién por parte del tutor y el tutor
decide que mejor consumirla en familia y resulta que
cualquier profesional te diria que no, hard falta algtin
peritaje, hara falta contrastar el tema o haré falta que al
final pasemos por el juzgado; tengamos cautela al res-
pecto. El tema de que para acceder a la prestacién de
dependencia no solo se valore —y ya también en el
capitulo 12 el libro blanco plantea algunas pistas pero
no las estructura con detalle— el grado de dependen-
cia. Insisto, el concepto que se estd utilizando creo que
es un concepto que estd superado incluso con plantea-
mientos de la OMS, por tanto, deberiamos introducir
algunas correcciones, entre ellas, que personas con dis-
capacidad intelectual, personas con enfermedad mental
crénica, personas que tienen mayores dificultades para
desenvolverse aunque no tengan dificultades para reali-
zar las actividades de la vida diaria, puedan ser y se
valore que sean, beneficiarios de la prestaciéon. Como
les voy a dejar la presentacion escrita, intentaré ir un
poco mas rapido. Vinculen todo lo posible, que creo
que es importante, este proyecto con la igualdad de
oportunidades; en todo caso, creo que es un tema que
ya estd enfocado.

Algtin otro aspecto importante seria el tercer sector
social y las entidades representativas. Creo que el anali-
sis hecho es insuficiente. Pienso, como propondré
luego, que debemos fomentar al mdximo posible el
desarrollo de las entidades sin animo de lucro y la res-
puesta obvia de las administraciones publicas compe-
tentes al respecto, comunidades auténomas y Adminis-
tracion local. Tenemos que incentivar al maximo el
desarrollo de la oferta —ahora lo comentaré—. Para
que no sean solamente las empresas mercantiles quie-
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nes utilicen la prestacién de dependencia o mayorita-
riamente, en paises tan estructurados como Alemania la
prestacion de dependencia ha acabado permitiendo una
expansion tremenda que llega hasta el 80 por ciento del
mercado del sector mercantil. Que se expansione el
sector mercantil me parece una buena noticia; que los
otros no puedan expansionarse me parece una fatal
noticia; que se desequilibre estratégicamente la oferta
hacia el sector mercantil, no me parece afortunado; en
todo caso, en esto habra temas para comentar.

En politica de recursos humanos el libro blanco
plantea la formacién, pero no es suficiente. Cualquier
experto en politica de recursos humanos sabe que tene-
mos que conseguir incorporar activos profesionales, y
no solo profesionales, que tenemos que desarrollarlos;
la formacidn estd en el marco de desarrollo y tenemos
que intentar que se mantenga en el sistema. En paises
como Alemania, la prestacién de dependencia sin ser
acompaiiada de un buen disefio de politica de profesio-
nales de recursos humanos ha ocasionado incrementos
brutales en los salarios de manera muy descontrolada,
con lo cual absorben buena parte de la bondad que
representaba la prestacion. Por tanto, es necesario hacer
un andlisis mds profundo de los posibles impactos que
genera esta prestacion en relacion a profesionales y
otros activos. Esta es la posible alternativa —voy a ir
directamente al diagrama que es mds propio—, entien-
do que salvando evidentemente el apoyo en toda la
creacién —y creo que es un tema fundamental que
ustedes puedan aprobarlo esta legislatura—, de la pres-
tacién universal de dependencia; es necesario estable-
cer un marco, un pacto a nivel de Estado, que evidente-
mente se puede impulsar desde esta Cdmara, y este
pacto representaria —y cito el objetivo final— la uni-
versalizacion de los servicios sociales, la intervencion
clave de las comunidades auténomas y del Estado por
el marco competencial, y deberia haber puesto en la
columna de comunidades auténomas, por lo que resalto
esa omision, las administraciones locales. En cierta
manera, si estuviéramos pensando en un sistema pro-
tector en el ambito del Estado vemos una intervencion
muy potente, desde el punto de vista de la gestioén de la
demanda, de solucionar aspectos criticos de la deman-
da. La demanda de servicios sociales en Espafia no
tiene suficiente capacidad adquisitiva en el marco
actual de no universalizacion para llegar a los servicios
sociales en muchos casos. Esta es una excelente inter-
vencion si la prestacion viene a sumar, no a contrarres-
tar o ser absorbida con ahorros por parte de otras admi-
nistraciones. Pero aparte del tema de cudnto dinero
tendremos en el sistema, si fuera una suma positiva,
suma cero, o se contrarrestara incluso, hay un aspecto
fundamental y es que no se debe obviar la gestioén de la
oferta, la reestructuracién y la reforma de la oferta. Ahi
el papel clave viene de parte de las comunidades auto-
nomas, de las administraciones locales con la participa-
cién del tercer sector social y, evidentemente, de las
empresas privadas. Yo lo que les plantearia es que a

15

nivel del aseguramiento, las comunidades auténomas
puedan emprender, con el marco de un nuevo plan con-
certado para la universalizacién de los servicios socia-
les, nuevas leyes de servicios sociales que garanticen el
derecho. Al principio del libro blanco se nos plantean
tres alternativas: sean ustedes sistema nacional de pro-
teccioén a la dependencia de universalizacion de los
servicios sociales, sistema nérdico; opten ustedes por el
modelo centroeuropeo en linea seguridad social; o bien
opten por la asistencia social. Ahora, de momento, fac-
ticamente, seguimos optando por la asistencia social
pura y dura. El planteamiento que yo les hago es que
sumen la intervencién, desde el punto de vista de siste-
ma nacional, con la aportacidon que hace la Seguridad
Social. En una larga etapa de impulso ya estaran a tiem-
po de desconectar la Seguridad Social cuando haya
madurado el sistema, pero, como ya se hizo en sanidad,
puede ser muy positivo, pues es el eje de la izquierda el
que va a marcar el futuro porque es donde esta estructu-
rada la oferta, donde se regula, y o hacen una reforma
constitucional en mucha profundidad o siguen apostan-
do a lo que ya se hizo en su dia pero cambiando el para-
digma de la asistencia por el paradigma de la universa-
lizacién de los servicios, pero progresivamente.
Elaboracién y aprobacién de una cartera de servi-
cios. Es ahi donde se tiene que poder aprobar, luego
verdn los elementos de cierre de arco de vuelta, que
estdn al final en este caso. Siguiendo a la izquierda
vemos que hemos de conseguir que se acompaiie a la
prestacion universal de dependencia un incremento pre-
supuestario por parte de las administraciones autoné-
micas y locales. Seria gravisimo que se empezaran a
hacer ahorros, y creo que esto ya estd en algiin momen-
to insinudndose, con lo cual seria grave que con la
expectativa de una futura prestacién de dependencia
haya administraciones que empiecen a hacer ahorros, la
financiacién del coste socio-sanitario que asumen los
servicios sociales. Recuerden que decimos que estamos
cogiendo un modelo aleman en donde el sistema de
servicios sociales no paga un duro de sanidad, lo paga
el sistema sanitario. Aspectos de corresponsabilidad.
Esto es fundamental, y evidentemente ya viene postula-
do. Por parte del Estado no solamente la prestacion
universal de dependencia, sino los planes de inversion y
la financiacién del coste de la valoracién de la depen-
dencia se tendrd que asumir, y en parte entiendo que ya
estd asi previsto. La idea de ese plan concertado para la
universalizacion de los servicios sociales es que plan-
teen ustedes que las distintas instituciones publicas del
Estado establezcan un nuevo plan concertado; el ante-
rior sirvid para lanzar los servicios sociales de atencién
primaria en el afio 1988; éste con muchos mas medios y
recursos deberfa servir para conseguir el desarrollo de
la oferta adecuadamente. Planes de inversién conjuntos
para disefiar una politica integral de recursos humanos.
Esto es imprescindible para establecer politicas conjun-
tas de calidad, y ahi puede haber una clave fundamental
para evitar el contencioso competencial y hacerlo por la
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via de la racionalidad, y el compromiso de no reduc-
cién e incremento presupuestario por parte de las dis-
tintas que intervienen. Aqui voy a acabar, citando que
entiendo este proyecto de universalizacién de los servi-
cios sociales en el marco de un paradigma de igualdad
de oportunidades; que se tienen que desarrollar otros
temas, en la misma Liondau, que la anterior legislatura
aprob6 en el 51/2003, falta el desarrollo reglamentario,
que serd fundamental para avanzar en igualdad de opor-
tunidades y muchos otros temas como empleo. Fijando-
nos en el margen de la derecha, no hay que olvidar que
cuando hablamos de dependencia hablamos de perso-
nas con discapacidad, que a su discapacidad afiaden la
dificultad para determinadas actividades de la vida dia-
ria, pero que hay otros colectivos que también requie-
ren apoyos y politicas de igualdad.

De la cartera de servicios —como lo tienen en la
documentacidn lo podran ver con més detalle— quiero
destacar que seria muy positivo que se trabaje cientifi-
camente, al disponer de documentos de referencia de
qué servicios pueden ser necesarios en el futuro y cémo
han de evolucionar estas carteras de servicios. En la
relacién de catdlogo deberia dejarse abierta la posibili-
dad de respuestas equivalentes a las que prevea la futu-
ra ley de proteccion a la dependencia. Si se llega a
aprobar un catilogo piensen que donde ahora decimos
residencias en el futuro probablemente diremos vivien-
das con apoyo. Hay incluso entidades —y veo una per-
sona apreciada de Feaps— que estdn ya trabajando
intensamente en conseguir procesos de desinstituciona-
lizacién de manera racional y bien llevados, como
podrian ser los servicios de apoyo a la vida indepen-
diente, los servicios de apoyo a las familias para conse-
guir que siempre que sea posible se evite la institucio-
nalizacion, y esto no es solo atencién domiciliaria, es
mds complejo y necesita mas medios.

Acabo aqui recomendandoles, una vez mds, que sus
trabajos se puedan enmarcar en un proyecto mas ambi-
cioso, que seria que todos los ciudadanos y ciudadanas
de este Estado dispongan de unos servicios sociales de
calidad que les permitan no solamente atender sus nece-
sidades sino, a ser posible, desarrollarse en igualdad de
oportunidades y participando en nuestra sociedad.

El sefior PRESIDENTE: ;Grupos parlamentarios
que desean intervenir? Por el Grupo Cataldn (Conver-
gencia i Unid) tiene la palabra el sefior Campuzano.

El seior CAMPUZANO I CANADES: Antes que
nada querria pedir disculpas al sefior Bayarri (no es tan
solo un compareciente sino un amigo y un profesional
al que mi grupo, y yo personalmente, respetamos de
una forma especial) por haber llegado tarde a la Comi-
sion, pero estaba en otra subcomision, y no podré escu-
char sus respuestas porque he de trasladarme a la sala
de al lado a otra comisién, pero que si voy a leer, 16gi-
camente, su comparecencia.
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No he tenido ocasién de escuchar buena parte de su
intervencién, pero si he podido mirar el texto que se
nos habia adjuntado a esta comparecencia, y me gusta-
ria pedirle que en su posterior respuesta intentara pro-
fundizar sobre alguna de las cuestiones que han confi-
gurado esta intervencidn, que nos parece especialmente
interesante, basicamente en tres direcciones: una pri-
mera, enlazando con su dltima reflexion, es que desde
esa perspectiva de configurar un conjunto de servicios
de prestaciones que sean adaptables, flexibles a la mul-
titud de situaciones que debemos hacer frente en el
ambito de la atencién a la dependencia —antes de su
intervencién ha comparecido un representantes de la
parélisis cerebral—, y reconociendo los cambios que
van a existir en este &mbito, justed entiende que la ley
debe configurar especificamente un catdlogo de servi-
cios concretos en los que se deba articular esta politica
de dependencia? ;Es posible que la ley configure este
catdlogo de servicios con esa necesidad de adaptabili-
dad y flexibilidad?

En segundo lugar, usted ha hecho en su intervencion
defensa del papel del tercer sector como proveedor de
servicios, enfatizando los valores afiadidos que supone
ese tercer sector, y ha hecho mencién también de la
clausula social como elemento para instrumentar una
politica de apoyo al tercer sector en la contratacién
publica. En este sentido, ;entiende usted que el marco
actual de las directivas de la Unién Europea, en concre-
to la 2004/18, garantizan efectivamente una politica
activa en materia de cldusulas sociales? En algin
momento, en la pasada legislatura, cuando plantedba-
mos la cuestién de la cldusula social, se nos decia que
iba en contra de la libre competencia. Por lo tanto, aqui
nos gustaria saber también su opinién.

En tercer lugar, no sé si en algiin momento de su
intervencion lo habra hecho, pero usted, por anteriores
responsabilidades —habia sido director general del
Instituto Cataldn de Asistencias de Servicios Sociales
de la Generalitat de Cataluiia—, conoce en profundidad
uno de los problemas que nuestro sistema de servicios
sociales ha tenido, como es la insuficiencia de recursos
desde su origen. Nos gustaria también conocer, desde
la perspectiva histérica, cémo cree usted que ha confi-
gurado el sistema de servicios sociales esa ausencia de
recursos por parte del Estado en el momento de las
transferencias, y como hoy debe ser corregido, no para
que las comunidades auténomas disminuyan sus inver-
siones en este ambito, pero si que se reconozca por
parte del Estado que hoy los gobiernos autonémicos
han tenido que hacer frente a una serie de nuevas
demandas, nuevos servicios, que en su dia nunca fue-
ron valorados por parte del Estado. Recordar ese origen
en el debate de la foto final también nos puede permitir
hacer una aproximacién seria sobre esta cuestion.
Finalmente, le pido de nuevo disculpas, pero espero
que la amistad le permita ser mds comprensivo que
otros comparecientes.
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El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Parlamenta-
rio Popular, tiene la palabra el sefior Esteve Ferrer.

El sefior ESTEVE FERRER: Quiero agradecer la
exposicion que ha hecho el seior Bayarri. Ha hecho
justicia a la fama de buen profesional que le precede.
Realmente, su clara exposicion y el material que nos ha
facilitado deberia hacer que la prudencia me llevara a
no intervenir, pero no me resisto a realizar algunas pre-
guntas para que nos siga ilustrando y me voy a dejar,
por tanto, llevar por la imprudencia. En alguna ocasion,
en algin documento suyo que he tenido la posibilidad
de consultar, usted siempre, entre los conceptos basicos
a tener en cuenta en el fenémeno de la dependencia,
diferencia como concepto bdsico los actos o activida-
des de la vida diaria y las actividades instrumentales de
la vida diaria. Es curioso que este libro blanco, hasta
después de casi 600 paginas, no empieza a hablar de
esto y, ademds, solo de una parte, de las actividades de
la vida diaria. Por eso cuando habla de que entre las
omisiones se echa de menos el tema del planteamiento
habilitador, la calidad de autonomia y la calidad de vida
que ha hecho en sus transparencias, (se refiere a que
tendrian que ser estas actividades instrumentales de la
vida diaria mejor tratadas en este libro blanco? O
sabiendo de su omisidon, ;jtendremos que tenerlo en
cuenta a la hora de redactar la ley? Esto me ha parecido
muy interesante, entre las cuestiones que usted plantea.
Ademads es una omision que se puede entender como tal
si se estudia con la profundidad con la que usted lo ha
hecho el tema de la necesidad de determinadas medidas
juridicas para defender los derechos de la persona
dependiente, y hablaba de la figura de la pro-tutela
como una de las posibilidades o de las férmulas que
puede haber para defender estos derechos cuando hay
conflicto de intereses entre los familiares que lo cuidan
y la propia persona con discapacidad. Mi pregunta es
(no seria mejor una ley especifica para proteger este
derecho que meterlo en una ley global, general, que a lo
mejor tendria demasiados principios generales y no la
concrecion necesaria para proteger juridicamente a la
persona dependiente?

El capitulo tres (le hablo ya de capitulos porque
como usted ha analizado tan profundamente el libro
blanco creo que podemos hablar en estos términos)
hace una estimacion de la poblacién que en un futuro
cercano habrd que proteger o que deberia proteger un
sistema nacional de dependencia. Sin embargo, entre
los documentos que he visto de los que es usted autor,
en un seminario que hubo en Segovia, usted, al hablar
de los elementos basicos del sistema de atencién a la
dependencia, hacia un andlisis de cudles son las gran-
des tendencias y los impactos que sobre el sistema de
proteccién estas tendencias van a tener. La pregunta es
(cree que lo que en el libro blanco se enfoca que va a
venir, es lo que va a venir o también hay omisiones en
eso? ;Hay algunos aspectos que no han sido adecuada-
mente analizados? Entre las observaciones que usted ha
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hecho del libro blanco habla de que lo que viene sobre
la oferta de servicios sociales puede entenderse que es
escaso o estd sesgado, por lo que me gustaria que pro-
fundizara un poco en esa cuestion.

En aquel seminario usted defendia a la familia como
principal fuente del apoyo informal de situaciones
dependientes. Yo no s€ si es mi propia ignorancia la que
me hacia pensar que cuando usted decia que era la prin-
cipal fuente debia haber otras. Sin embargo, el libro
blanco establece como dnica y exclusiva fuente el
apoyo informal a las familias. En este aspecto, de lo que
regula el capitulo dos, mi primera pregunta seria ;cree
que son suficientes las ayudas establecidas para esas
familias como principal fuente del apoyo informal? Y
segundo, ;qué otros apoyos informales reciben las per-
sonas dependientes que no estan recogidos en el libro
blanco, si es que no lo estan y asi lo considera usted?
También se comparte el analisis realizado por el propio
libro blanco sobre el papel que hacen las familias res-
pecto a este apoyo informal. Queria saber si usted cree
que tal y como lo describen se ajusta a la realidad, entre
otras cosas, porque tanto el libro blanco como alguno
de sus trabajos hablan de que estamos ante una cierta
situacion de crisis de este apoyo informal relativo a las
familias. El libro blanco hace unas consideraciones
finales, que nos gustaria saber si usted comparte o no,
respecto a esta crisis, entre comillas, del apoyo informal
en relacion a la familia. Usted siempre ha definido el
sistema de atencién integral, que por cierto no es lo
mismo que un sistema nacional, por eso he creido
entender la diferencia entre el planteamiento que tiene
el libro blanco y el que usted proponga un gran pacto de
Estado. A lo mejor, partiendo de este libro blanco va a
llegar a ese sistema integral para coordinar, pero no
para tratar de forma integral todo lo que habfa que tra-
tar, y suele definir en tres pilares basicos este sistema de
atencion integral de la dependencia, una prestacién uni-
versal, que ya hemos visto por lo que usted ha dicho
que no esta absolutamente garantizada, al igual que la
universalizacidn de los servicios sociales.

De lo que ha hablado menos en su exposicién es
sobre la implantacion de la atencidn sociosanitaria tal y
como la entiende. Usted define esta situacion sociosa-
nitaria con varios calificativos —por decirlo de alguna
forma—, una confusiéon de competencias entre sanidad
y servicios sociales, una multiplicaciéon burocratica, de
la que no ha hablado y sobre la que le pregunto, una
cierta super especializaciéon que se requiere pero no
existe y una dejacion de algunos aspectos, en tierra de
nadie, en materia de competencias. ;Cree que esto ha
sido adecuadamente tratado en el libro blanco? ;Refle-
ja, tal y como usted ve, esta caracterizacion de la actual
implantacién de la asistencia sociosanitaria?

Voy terminando, sefior Presidente. En la financia-
cioén, que evidentemente siempre nos parecera insufi-
ciente, usted valoraba positivamente lo dicho por el
ministro en cuanto a que habia 4.500 millones de euros
adicionales para financiar el coste de la atencion a los
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dependientes sin elevar impuestos y sin encarecer cos-
tes laborales. ;Cree usted que esto es posible? Es decir,
(mas dinero pero sin decir de dénde? ; Lo dejamos todo
a los efectos que la implantacién de un sistema nacio-
nal puede traer en cuanto a recuperacion de costes?
(Estéd de acuerdo, y parece ser que si por lo que ha
dicho, en que es preferente la prestacion de servicios a
la ayuda econdmica? Lo he creido entender asf, y si no,
me gustaria que lo dejara un poco mas claro, porque en
un momento determinado parecia que preferia la pri-
mera a la segunda y en este sentido me gustaria que
hablara un poco més.

El libro blanco para paliar, a lo mejor, lo que son los
déficits del sistema sociosanitario, a los que hacia refe-
rencia anteriormente, dedica un capitulo entero a la
coordinacién sociosanitaria; es decir, que establece casi
como Unica solucién la coordinacién entre las distintas
administraciones, de la que usted también ha mencio-
nado los tres niveles: nacional, autonémico y local.
Este grupo parlamentario también ha encontrado algu-
na omision al respecto. No sabemos si ahora seria buen
momento de entrar a estudiar —y le pregunto su opi-
nion sobre la valoracién que voy a hacer ahora
mismo— el reparto competencial que existe, pero sobre
todo, dado que los ayuntamientos tienen alguna de las
competencias pero no tienen financiacién suficiente,
(,como cree usted que se podria solucionar el proble-
ma? Algo apuntaba mi compafiero de Convergencia i
Uni6 al respecto. Me gustarfa hacerle muchisimas mds
preguntas sobre la cartera de servicios. Ha hablado de
la falta de financiacion hacia zonas rurales y urbanas
que usted alguna vez ha apuntado como una buena
solucion.

En definitiva, usted como colaborador en proyectos
Feaps ha hablado alguna vez de la influencia e implica-
ciones de los agentes externos, que también ha critica-
do que no se hayan valorado adecuadamente en el libro
blanco. {No se han tratado adecuadamente o simple-
mente se han omitido en lo bdsico segun su opinién?
(Cree que seria buena la figura de los asistentes perso-
nales de los que no habla el libro blanco? Y termino
haciéndole una pregunta. Usted en el Palau de la Musi-
ca de Valencia hizo una ponencia sobre el reto de la
dependencia. jEste libro blanco establece las bases
para empezar a afrontar ese reto?

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Socialista
tiene la palabra la sefiora Esteve Ortega.

La sefiora ESTEVE ORTEGA: Es un placer para
mi personalmente y también para mi grupo el que hoy
esté con nosotros. Me ha gustado muchisimo su inter-
vencién, como ya viene siendo habitual. Hemos traba-
jado demasiado tiempo juntos como para que hoy des-
cubriese algo muy distinto y he confirmado la sintonia
de sus planteamientos con buena parte de nuestras
dudas y también de nuestros planteamientos.
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Hay una cuestién que me ha interesado y que me
gustaria que después pudiésemos comentar un poco
maés, usted pudiera abundar un poco méds. Comparto
plenamente su tesis en cuanto al bajo desarrollo y la
baja consolidacién del sistema de servicios sociales,
comparado con el resto de los sistemas que tienen hoy
ya una alta consolidacién en cuanto, no solo a sistemas,
sino a practicas profesionales. Si hoy desarrollamos el
sistema nacional de atencién a la dependencia sin que
en paralelo esto vaya asociado al desarrollo general del
sistema de servicios sociales puede constituir un handi-
cap. Esta es una preocupacion personal y de mi grupo
de hasta qué punto seria interesante que ambos, es
decir, que el sistema nacional de atencion a la depen-
dencia, como el nucleo basico de desarrollo del sistema
de servicios sociales, deberian poderse desarrollar en
paralelo. En este sentido entiendo su propuesta de vol-
ver a replantear el plan concertado para la universaliza-
cion de los servicios sociales, lo que de alguna manera
nos permitiria pensar, ahora y aqui, hacia dénde hemos
de ir en cuanto al desarrollo del propio sistema, y en
paralelo, cdmo situamos el sistema nacional de aten-
cibén a la dependencia en este marco. Por tanto, esta es
una preocupacién personal que veo que usted ha plan-
teado y que creo que puede constituir una amenaza
importante, en tanto en cuanto el desarrollo, por ejem-
plo, del sistema de salud podria implicar luego en la
prictica unos sesgos importantes a la hora de abordar
de manera normalizada la atencién a la dependencia,
cualquiera que sea el grado en que ésta se plantee. Esto
lo uno también con algo en lo que usted ha incidido
muchisimo y que, a mi modo de entender, es aquello
que se constituye en un nicleo bdsico, que es como
establecemos unos sistemas de valoracion de tipo uni-
versal que sirvan para las diferentes comunidades, que
sirvan para el Estado, que nos permita definir clara-
mente el grado de dependencia, y a determinado grado
de dependencia, cudles son los servicios, las prestacio-
nes que deben dar respuesta para poder desarrollar al
maximo la autonomia de las personas.

Otro elemento que usted ha planteado, y que me gus-
taria que ahondara un poquito mds, es el tema de la
financiacién. Nosotros tenemos dudas. Etendemos que
la contribucién al sistema de la seguridad social, en
forma de prestacion econdmica, puede ser en parte una
via de desarrollo, pero lo que es cierto es que los servi-
cios bésicos deben estar incluidos en los Presupuestos
Generales del Estado, via impuestos. A su modo de
entender, ;Cémo plantearia usted el sistema de finan-
ciacién? ;cémo plantearia la contribucién del ciudada-
no al sostenimiento del sistema? dicho de otra manera,
si realmente esto se plantea desde los servicios de
proximidad, es decir, cuanto mas cerca estén los servi-
cios de los ciudadanos a los cuales hemos de atender y,
por tanto, procurar vida independiente, ;no cree usted
que quizd mas que hablar de Estado y comunidades
auténomas deberiamos pensar en un sistema cuyas
bases estuvieran centradas en un modelo municipalis-
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ta? Esto obligaria, evidentemente, a la cooperacién
interinstitucional, pero centrariamos, sobre todo en
aquellos municipios de mayor dimension, el elemento
de proximidad, de atencién, de ayuda mutua, de presta-
cién de servicios, etcétera, de manera que esto esté
perfectamente enraizado en la red bésica, en la red de
proximidad, con lo cual podriamos obtener unos mejo-
res resultados de eficacia y eficiencia. Usted sabe que
mi opcién por lo municipal me ha acompafiado a lo
largo de la vida y creo que en este tema, una vez mas,
deberfamos hacer una opcion.

Me preocupa menos —sé que a usted le preocupa
mucho y por eso se lo pregunto— el tema de si invadi-
mos competencias o no, ;Sabe por qué, querido Victor?
Porque a mi me parece que si somos capaces de hacer
una ley general que sefiale los elementos que competen
a la Administracién del Estado en un marco de coope-
racién a la hora de definir cudles son, cudl es el modelo,
cudl es el catdlogo de servicios y de prestaciones, desde
dénde se presta, como actia aqui el tercer sector, como
actda el sector privado, etcétera, quizd esto es menos
importante que desde donde luego se ejerza la compe-
tencia. Hay que respetar las competencias, pero yo creo
que un marco bdsico a nivel estatal nos ayudaria a la
cohesion entre territorios y después que cada comuni-
dad ponga el valor afiadido y que cada municipio ponga
su valor anadido. Ahf estaria la diferencia, ahi estaria el
elemento diferencial que puede ayudarnos a identificar-
nos, a compararnos, a evaluarnos, pero siempre tenien-
do un catdlogo de prestaciones de cardcter bdsico.
Sobre esto también me gustaria que ahondara un poqui-
to mds. El instrumento de valoracién, un nuevo plan
concertado, ;por qué no una ley? ;Por qué no una ley
orgdnica en cooperacion evidentemente con las comu-
nidades auténomas y municipios?

Respecto al pacto de Estado, en una cuestiéon como
ésta no solamente tiene que haber una colaboracion
interinstitucional, sino también qué papel hacemos
jugar al sector privado, porque solos no podremos dar
respuesta. Existe un sector privado que ademds investi-
ga, estd dedicando recursos en [+D. En estos temas
vamos a ver cambios importantisimos a corto plazo y
c6mo va a jugar este sector privado, qué tipo de contri-
bucion le daria. El tercer sector sin animo de lucro, en
temas como decia usted de tutela, de prestacion de ser-
vicios, es un elemento que quizd hemos desarrollado
poco y también le pregunto lo que seria la solidaridad
primaria a proyectos de ayuda y de autoayuda desde la
proximidad (ya saben mi obsesion sobre el territorio y
todo lo que de potencialidad este territorio ofrece) por-
que me parece que quiza el libro blanco en este sentido
no ahonda lo suficiente. Aqui acabo y de nuevo le doy
las gracias en nombre mio y de mi grupo.

El sefior PRESIDENTE: Para responder a las inter-
venciones de los grupos parlamentarios tiene la palabra
el sefior Bayarri.
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El sefior EX DIRECTOR GENERAL DEL INS-
TITUTO CATALAN DE ASISTENCIA Y SERVI-
CIOS SOCIALES, ICASS (Bayarri Catalan): Muchas
gracias por el tercer grado. Ustedes tienen que tener
mucha habilidad porque cuando hay una bateria como
ésta de preguntas, ¢se tiene que empezar por el princi-
pio? ;Por el final? Voy a empezar por el principio en
honor a Carlos Campuzano, que sé que siempre es un
diputado muy ocupado y ya constard en acta mi inter-
vencion.

Entiendo que si, que el sistema de servicios sociales
en un futuro se tendrd que basar en carteras y en cartas
de servicios, que son conceptos distintos y que respon-
den a distintas utilidades. Yo he desdoblado en mi inter-
vencion la idea de catdlogo de servicios y la idea de
cartera. El catdlogo seria como la base més elemental
que nos permitiria tener pactados niveles asequibles a
nivel de Estado, y dejariamos mérgenes, porque no
olvidemos que en su dia se asignd esta competencia a
las comunidades auténomas —aunque esto es un tema
que siempre puede ser discutible y volverse a plantear
en el marco constitucional—, y fue porque se conside-
raba que las realidades sociales también son diversas y
la adaptacion de los servicios, partiendo de un principio
de igualdad, era suficientemente diversa como para
considerar ese margen autonémico. Técnicamente, ela-
borar una cartera de servicios es una tarea compleja.
No me consta que ninguna comunidad auténoma dis-
ponga todavia hoy en dia de una cartera completa de
servicios con todo el detalle técnico, a diferencia de lo
que si ocurre con el catdlogo de prestaciones sanitarias;
no me consta, pero en todo caso no querria equivocar-
me, prefiero ser cauteloso, pero estoy practicamente
convencido que lo que existen son tipologias, regla-
mentos que, mas 0 menos, se aproximarian a un catalo-
go algo expandido, pero no detallan suficientemente las
condiciones técnicas de funcionamiento y las condicio-
nes de prescripcion de los servicios como para que
podamos tener una seguridad plena de que disponemos
de esas carteras de servicios. Si las queremos hacer
bien y que se adapten a toda esta complejidad que esta-
mos enfocando, tendremos que considerar no solamen-
te los servicios entendidos como prestaciones técnicas,
los servicios que se basan en un servicio personal de
atencion profesional bdsicamente sino tenemos que
considerar también las prestaciones econdémicas vincu-
ladas a ese gran sistema, y hablo de sistema de servi-
cios sociales, no solo de proteccién a la dependencia.
Tenemos que considerar las ayudas técnicas como ele-
mentos importantes para responder, y en todo caso,
esto lo tendremos que saber adaptar a la diversidad de
colectivos y de necesidades que tienen las personas.
Para ello, necesitaremos hacer un andlisis de tipo matri-
cial e ir viendo los tipos potenciales de servicios, c6mo
se adaptan, si son pertinentes o no los distintos colecti-
vos, en este caso en dependencia en un sentido amplio,
destinatarios de los servicios sociales y cémo los vamos
adaptando y ajustando a las necesidades diversas.
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Quiz4a haya un concepto profundo mds basico. Todo
esto estd muy bien desde el punto de vista de organiza-
cién de los sistemas, pero este sistema quiza es el que
mads pueda hacer su conjunto de actuaciones de manera
centrada en la persona.

Este es un tema que quiza he ido aprendiendo mas en
estos afos. Creo que luego tienen un ponente que va a
ser muy interesante ya que en lo que se refiere a la pla-
nificacion centrada en estas personas de Feaps lo ha
trabajado mucho. Entiendo que hemos de saber organi-
zar un sistema de cartera de servicios, pero algo mas
que un sistema basado en la cartera de servicios, y tam-
bién unas pautas, unos modelos referenciales en la
forma de trabajar profesionalmente. Esto enlazaria con
los sistemas de valoracidn, y no solo de valoracidn, de
acompafiamiento profesional de estas personas a lo
largo de toda su trayectoria, de su vida, de sus necesi-
dades , que se base en ese concepto de planificar la
intervencion, de hacer un seguimiento de la interven-
cion siempre centrado en la persona, en cuanto a perso-
na que se desarrolla, que puede desarrollar potencias y
que no solo necesita cubrir necesidades; por tanto, un
modelo habilitador de calidad de vida.

Hay otro aspecto que el diputado Campuzano
comentaba en relacion al tercer sector social. Creo que
es pertinente y adecuado utilizar al maximo posible las
clausulas sociales, entendiendo como tales no solamen-
te los elementos que puedan discriminar positivamente,
de manera justa y equitativa, al tercer sector social en la
participacién de servicios publicos, sino que también le
pueda facilitar el desarrollo. Son entidades que nos
aportan algo mas que provisién de servicios; son enti-
dades que nos aportan solidaridad, proximidad a las
necesidades de las propias personas; son entidades que
refuerzan el papel de las familias y de otros grupos de
voluntarios. Todo esto significa que estdn aportando un
gran valor social. En cualquier caso, yo entiendo que lo
correcto, y creo que ademads hay suficiente jurispruden-
cia al respecto, es que se preserve siempre la solvencia
técnica, econdmica, la capacidad de gestionar servi-
cios; siempre se deberd intentar hacer esta clausula
social, esta discriminacién positiva por parte de las
entidades del tercer sector social, y este, que es el papel
de las distintas administraciones publicas, en este caso
se puede hacer. Yo afiadiria que se deberia pensar tam-
bién en incentivos, si no equivalentes, como minimo
incentivos significativos cuando las empresas ejercen
actividades de la conselleria social corporativa. Por
tanto, deberiamos ir pensando no solamente en el
famoso 2 por ciento y los refuerzos que puedan venir,
sino en desplegar la Liandau, sobre todo, y las leyes
que vayan viniendo de igualdad de oportunidades y
reforzar, reconocer e incentivar el papel de las empre-
sas.

En el tema presupuestario y de financiacién de los
servicios sociales, que es la tercera pregunta que hacia
el diputado Carlos Campuzano, creo que aqui hay un
agravio histérico, y lo he dicho al inicio de mi interven-
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cién. Entre todos no hemos sabido —y me incluyo en
la medida que me haya tocado por responsabilidad en
su dia— rescatar los servicios sociales de la pura asis-
tencia social, no hemos construido y no hemos sabido
hacer un sistema de servicios sociales solvente, real-
mente solidario, que responda a los principios de igual-
dad. Por tanto, tenemos hoy en dia una cosa muy hete-
rogénea que es el sistema de servicios sociales. Si
pudiéramos fotografiarlo de forma aérea nos darfa rea-
lidades dispares, desiguales, heterogéneas en el conjun-
to del Estado y esto es responsabilidad de las comuni-
dades auténomas, es responsabilidad en menor medida
de las administraciones locales, aunque es posible que
también, porque unas actian con mds intensidad que
otras, pero sobre todo creo que es congénito teniendo
en cuenta como era este sistema en la época del inicio
de trasferencias y cdmo se hizo todo el proceso de tras-
ferencias. Este proceso de trasferencias se hizo siempre
contando con lo que habia. Sefiorias, esto es lo que hay
y aqui lo tienen, en algtn caso con alguin incentivo. No
se hizo, como en sanidad, un planteamiento racional;
no se hizo ese planteamiento de decir: vamos a coger
unos indicadores y vamos a valorar como repartimos el
dinero del Estado a la hora de hacer las trasferencias;
no se previeron las actualizaciones, y como ya se empe-
z6 asi, luego se continud con lo mismo, y de hecho
ahora todavia es mds grave. Yo he hecho un estudio
recientemente con la Lofca y el afio 2001 ya no se
visualiza la importante diferencia en la financiacién de
distintas comunidades auténomas. Tengan ustedes en
cuenta que en el pendltimo estudio que hice, creo que
en 1998, la diferencia aproximada entre la financiacién
que recibia del Estado, per cdpita, por ejemplo, un ciu-
dadano de Canarias respecto a uno de Castilla y Ledn o
la Rioja, que eran los mas altos del régimen comun
— descarto las del régimen de concierto, que son otra
historia— y que habian recibido trasferencias, estaban
mdas o menos entre tres y cuatro cuerpos de diferencia;
si no recuerdo mal, dos mil y pico de las antiguas pese-
tas en Canarias, y unas siete mil y pico en la Rioja y
Castilla y Ledn. ;Esto es responsabilidad de Canarias,
de Castilla y Ledn o la Rioja? No, sencillamente no se
establecid, no se estructurd y no hubo quien pusiera el
cascabel al gato de actualizar este tema, y esta realidad,
hoy en dia, se mantiene. Hoy en dia sigue habiendo una
discriminacién factica en la financiacion de sustrato, y
serfa un estudio interesante saber cuanto aporta cada
comunidad auténoma, el esfuerzo presupuestario pro-
pio, y hay diferencias muy sustanciales entre unas y
otras y hay un trato muy desigual. Por tanto, en cuanto
a la prestacion de dependencia —y yo suscribo y apoyo
la iniciativa de la prestacién de dependencia, no querria
que se me entendiera mal en absoluto—, entiendo que
serd mejor la peor prestacion de dependencia que nin-
guna, pero el reto fundamental estéd en actualizar el sis-
tema de servicios sociales de cara a la universalizacion,
y entonces hara falta una reflexién mas profunda.
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Respondiendo a la pregunta que hacia el diputado
Carlos Campuzano, entiendo que no supimos nadie dar
la importancia que tiene el sistema de servicios sociales
y hemos ido configurando un sistema que no se basa en
su nivel congénito, dentro de la democracia, en crite-
rios de racionalidad en la distribucién del gasto, en su
estructuracion, sino sencillamente en un traspaso que
dice: aqui hay esto y lo paso. Mientras tanto, ya se
habian producido traspasos por parte del Estado a las
comunidades auténomas que primero negociaron las
trasferencias; se iban dotando mds recursos por parte
del Inserso en las zonas que eran territorio del Inserso.
Pero esto daria mucho que hablar, por lo que mas que
hacer ahora todo un proceso de agravios, porque si no
no acabariamos nunca, valdria la pena tomar nota,
saber que estamos ahi y enfocar cdmo podemos conse-
guir entre todos ese reto de universalizar a los servicios
sociales. Sf que tendremos que tomar nota para saber
qué dotacién presupuestaria hay, qué dotacion se tuvo
en origen; de alguna manera ver cdmo corregimos esas
desigualdades, y eso no se hara solo con una prestacion
de dependencia. Piensen ustedes que si crean una pres-
tacién de dependencia y en paralelo no se estructura
bien la oferta, no se crean planes de inversion, no se
tienen suficientes profesionales, no se buscan esos pro-
fesionales, podemos descompensar totalmente el siste-
ma encareciendo costes, permitiendo al sector privado
lucrativo que se expanda de manera tremenda porque es
el tnico que tendra capacidad de inversion en un siste-
ma suficiente en la demanda. Por tanto, hay que tener
cuidado porque cualquier economista que analice el
tema podrd valorar que si no se toman medidas en
cuanto a la oferta, en cuanto al conjunto del sistema,
podriamos perder parte del beneficio que generaria esta
prestacion.

Del diputado Esteve Ferrer tengo doce preguntas.
Actividades de la vida diaria, actividades instrumenta-
les de la vida diaria. No es incompatible esta concep-
cidn, entiendo que es mds limitada, la utiliza correcta-
mente el libro blanco si tiene en cuenta el referente de
la recomendacién europea 98/9, por tanto, yo no he
criticado la bondad cientifica desde el punto de vista de
los referentes que tenemos ahora vigentes, sino que la
comunidad cientifica va més alld. También diré —y
creo que es un tema de fondo— que si el encargo que se
hace a las personas que han trabajado en el libro blanco
es que hagan un libro blanco sobre la proteccion a la
dependencia, sobre una hipotética futura prestacion a la
dependencia, en general estd bien, el tema es que quiza
deberiamos plantearnos hacer un libro blanco o un con-
junto de investigacién en relacién al conjunto de los
servicios sociales, y entonces se abre el paradigma, se
tiene un marco distinto y el andlisis tiene que ser ya
mucho mds profundo y con elementos que aqui no se
habian estudiado o no se habian estudiado suficiente-
mente. No es lo mismo enfocar un tema puntual aunque
importante que intentar hacer un andlisis del conjunto,
que a lo mejor da para un libro blanco muy potente en
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relacién a estos temas. Si que es cierto que los nuevos
conceptos de calidad de vida, de modelo habilitador, de
planificacion central e intervencion central a la persona
van mas alld, y no es suficiente con dar una prestacion,
bien sea en servicios, bien sea econdmica, para que la
persona solucione los aspectos puramente funcionales
de actividades de la vida diaria, sean basicas o instru-
mentales; es tanto o mas importante invertir en que la
persona pueda desarrollar al méximo sus capacidades y
pueda participar. Eso es mds complejo y creo que va
mas alld que lo que se estd haciendo con la proteccién a
la dependencia. Se ha dicho de paso, y yo lo he anota-
do, en la intervencién una cosa que no se ha hecho y
que quiza se deberia haber hecho, que es estudiar el
impacto en los paises en los que ya se ha implantado la
proteccién a la dependencia —en teoria tenemos la
ventaja de que otros ya han hecho camino— y ver las
consecuencias sobre el sistema, sobre la oferta de servi-
cios, sobre el sistema de servicios sociales. Este estudio
no se ha hecho, estamos a tiempo todavia de que se
haga y yo lo recomendaria.

En el tema de si prestaciones o servicios, entiendo
que esto no es una disyuntiva, deberia haber las dos
cosas. De todas maneras, la prestacién de dependencia,
no las de subsistencia, no las prestaciones econémicas
vinculadas a la propia autonomia de la persona, deberia
implicar un cierto andlisis de diferenciacién de colecti-
vos. Yo seria muy cauteloso también en cuanto a la
asignacion en prestaciéon econdémica cuando hablamos
de personas que no tienen autonomia desde el punto de
vista juridico. En todo caso, yo extremaria, siempre que
sea posible, las medidas para desarrollar una buena red
de servicios antes que repartir mucho dinero que luego
pueda quedar en saco roto; y experiencias de dinero
repartido que no se ha aprovechado bien para el desa-
rrollo de la persona hay muchas. En Luxemburgo, por
ejemplo (yo estaré el mes que viene con la directora de
servicios sociales) ya hace afios hicieron alguna refor-
mas; la prestacién dirigida solo a los familiares en
muchos casos, y segtin un estudio, no daba mejoras
significativas en la calidad de vida y se gastaba mucho
dinero, por lo que pasaron a hacer el sistema mixto, es
decir, intervencion de familiares pero a la vez supervi-
sion y apoyo de profesionales, y esto les ha funcionado
bastante mejor. Deberiamos estudiar las experiencias
que ellos han tenido, y no solamente ver los sistemas
legales que tienen de prestacion de la dependencia, sino
analizar el impacto que estan generando y cémo corre-
gir impactos incorrectos y aprovechar otros que son
correctos. Tiene usted toda la razén en que cualquier
medida que tomemos, desde el punto de vista del Dere-
cho Civil, entiendo que no tiene que ir acompafiando a
la ley de proteccién a la dependencia por si misma.
Solamente remarco la importancia que ya se destaca en
el punto 18 de las recomendaciones finales del capitu-
lo 12, los profesionales que han hecho el libro blanco
dicen que cuidado con este tema. Lo tnico que he dicho
es que no se ofrece una férmula de solucién, y yo afiado
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que tengamos cuidado con este tema y que alguna figu-
ra del tipo protutela podria ser correcta. No soy experto
en Derecho Civil y, por tanto, alguien tendrd que estu-
diar el tema con més profundidad, porque creo que es
un tema que no estd suficientemente solucionado o
enfocado.

En cuanto al tema de si estamos respondiendo con
este libro blanco a una perspectiva o a una prospectiva,
yo creo que hay un cierto déficit de prospectiva, pero
esto es lo habitual en el disefio de politicas sociales.
Normalmente, proyectamos mds y hacemos mds temas
de perspectiva que de prospectiva; es dificil trabajar
pensando qué vendra en el futuro, por lo tanto, los estu-
dios que hay, que son de tipo cuantitativo, mds bien
proyectan escenarios sociodemograficos, pero ;cémo
cambiardn las actitudes de las familias? ;Realmente
sucederd lo que yo coincido en pensar, que va a cam-
biar la generacién de mujeres, que son el 85 6 90 por
ciento de las cuidadoras, entre 45 y 65 afios? Esto se
acaba, deberia acabarse, porque estas personas han
ejercido su sentido de la responsabilidad familiar
pagando un coste altisimo y estamos ante un agravio,
por principio, de igualdad de oportunidades; son perso-
nas discriminadas, y entiendo que si actuamos en base
a principios, hemos de considerar que la reduccién de
esa aportacion de las familias, que es casi un 80 por
ciento de todo lo que significa hoy en dia proteger a las
personas con dependencia, va a caer, y va a caer cada
vez mas intensamente. Por tanto, hemos de dotar de
medidas distintas que las que tradicionalmente han
existido. Aun asi, una recomendacion en el tema de
familias es que no consideren ustedes solo a las fami-
lias como agentes de provisidn de servicios, de protec-
cidn, sino que ellas mismas, las familias que tengan una
persona con dependencia, han de ser —y eso creo que
es una carencia en el libro blanco y en su enfoque ini-
cial— destinatarias de apoyo. No se trata tanto de que
ellos administren la prestacion, sino de que sean desti-
natarios de apoyo, ellos necesitan también apoyo, y ahi
entrariamos con mucho mads detalle, pero creo que el
tiempo apura.

Hay algunos temas mds que usted me comentaba,
como el sistema integral o el sistema nacional. Creo
que esto ya lo he enfocado antes, es decir, entiendo que
aqui estamos ante un tema complejo competencialmen-
te, y subrayo: pacto de Estado y pacto institucional, o si
no tendremos una mala solucién de este tema. También
ha planteado el tema sociosanitario. Los temas tienen
historia. En un momento determinado, las personas que
inicialmente entraban en residencias eran personas
vélidas, porque la condicién para entrar en una residen-
cia en servicios sociales es que fueran personas que no
tuvieran enfermedades. Por tanto, ustedes fotografian
lo que habia hace 20 afios y lo que hay ahora y no tie-
nen nada que ver. Yo creo que el debate sociosanitario
se ha enfocado mal, porque en realidad hoy en dia los
servicios sociales son sociosanitarios. Cualquier perso-
na que haga una investigacion o aplique cualquier
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método de investigacion, le dird que la mayor parte de
centros de dia y de residencias son servicios sociosani-
tarios. Por lo tanto, creo que el enfoque hoy en dia tiene
que ser distinto. Reconozcamos que en Espafia hemos
hecho esta opcién, a diferencia de otros paises euro-
peos, y estd priacticamente consolidada; ahora bien,
dotemos adecuadamente a los servicios sociales para
que puedan asumir correctamente y sin discriminaciéon
esa atencion sanitaria. La mayor parte de todo lo que es
atencién de larga duracion estd integrada en servicios
sociales, con alguna excepcion en Catalufia y alguna
comunidad mds que ha hecho alguna experiencia al
respecto. La féormula de futuro es relativamente senci-
lla. S1 que hace falta una mayor coordinacién de profe-
sionales, hace falta probablemente que este sistema
unificado de valoracién, de planificacién centrada en la
persona, sea sociosanitario, participen unos y otros;
seguramente asi tendrd que ser, pero yo les propondria
que el coste sanitario en los servicios sociales, de entra-
da, lo asumiera sanidad. Es decir, no tenemos por qué
pagar en servicios sociales y menos si hay contrapresta-
cién, porque entonces ;qué es, la puerta trasera para
hacer pagar la sanidad? Yo creo que hacer esto estd
falto de ética y de equidad, incluso yo creo que, en
algtn caso, posiblemente falto de legalidad. Si yo fuera
a hacer alguna asociacién de usuarios de los servicios
sociales, me atreveria a decir: ;por qué me hace pagar
el médico o la enfermera? Descuénteme esto de la con-
traprestacion. Y esto lo enlazo con el tema de la contra-
prestacion. Mi vision es que lo 6ptimo, lo ideal, es que
los servicios sociales sean totalmente gratuitos, y ade-
mads estoy convencido que cualquier contraprestacion
tiene costes en cuanto a la accesibilidad del sistema, y
me parece que una persona por el hecho de tener
dependencia no tiene por qué pagar algo distinto de
otra. Corrijamos y compensemos esto. Ahora bien, en
todo caso, estableceria periodos transitorios, no irfa a la
gratuidad total e inmediata, no me pareceria lo mas
racional, y seria muy debatible si los temas de aloja-
miento y de manutencién deberian estar en ese paquete,
pero seguro que los servicios personales y toda la aten-
cién profesional deberia ser gratuita.

En cuanto al tema del dinero a gastar, es mucho dine-
ro, evidentemente, yo entiendo que es una responsabili-
dad administrar bien los recursos publicos. Yo pensaria
que estamos haciendo una gran inversion en este pais,
pero no solamente es un problema de gastar lo suficien-
te, sino de gastarlo bien, enfocarlo bien. De la €poca
que me tocd administrar una parcela, en este caso en
Catalufia, tenia o intentaba tener muy claro que el pro-
blema no era gastarme el dinero, intentar conseguir el
méaximo dinero para gastarme, sino gastarlo bien y
orientarlo bien. En esto yo resaltaria algo que ya dije al
principio: consulten, investiguen, analicen, hagamos un
estudio de investigacion, qué piensan, qué demandan
realmente las personas con dependencia y sus familias.
Esto creo que no se ha hecho suficientemente.
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En el tema de ayuntamientos, evidentemente, los
ayuntamientos no tienen suficiente capacidad presu-
puestaria, con la salvedad de los mds grandes, para
responder al reto que significa en la mayoria de las
comunidades auténomas atender la atencién domicilia-
ria y el conjunto de los servicios sociales de atencién
primaria; es insuficiente, ni con el plan concertado ni
por mucho que le vayamos sumando. El tema de zonas
rurales me parece fundamental, lo he citado en la dia-
positiva pero no verbalmente, por tanto, creo que es un
tema donde deberia haber un programa especifico de
actuacion, si no estamos discriminando el territorio y
probablemente en el planteamiento del catdlogo de ser-
vicios y de cartera de servicios tendremos que darle
cardcter especifico. En muchos pueblos de Espafia no
podra haber centro de dia, centro ocupacional, pero
podemos tener centros polivalentes con equipos itine-
rantes que puedan cubrir esas necesidades. Tenemos
que buscar un modelo adaptado, cubriendo el mismo
tipo de servicios pero con formatos adaptados. Y un
gran fracaso es pretender que las personas con depen-
dencias tengan que ser las que se desplacen cada dia.
Nosotros en Catalufia hicimos una gran apuesta por los
centros de dia y muchos de ellos fracasaron porque este
no es el modelo. Tenemos que desplazar, cuando sea
necesario, a los profesionales; tenemos que acercar los
servicios a las personas, no pretender que las personas
tengan que ir a los servicios. Creo que me dejo alguna
cosa en el tintero y espero que me disculpe.

En cuanto a mi apreciada amiga Esperanza Esteve,
tengo mucho gusto en encontrarte aqui de nuevo.
Entiendo que este es el quiz de la cuestion, que estamos
hablando de un gran reto politico, de Estado, estamos
por equiparar o no —Yy hacemos un pacto entre todos o
no— los servicios sociales a la salud y a la educacién
publica, los servicios sociales publicos, la red publica
de servicios sociales; no lo he dicho, pero me parece
obvio que pueda haber una oferta privada, y debe haber
una oferta privada, y es muy saludable que exista, que
no esté integrada en la red publica, en los servicios
sociales publicos, pero entiendo que estamos enfocan-
do este sistema de servicios sociales publicos y que la
gran clave es si vemos ese conjunto o solamente vemos
un pilar. Cualquier edificio que no tenga un cierre, que
no tenga arco de vuelta, es un edificio que se va a soste-
ner poco tiempo. Si vamos poniendo pilares en este
edificio pero no le sabemos encontrar la cipula, el
pacto que yo les planteo, me temo que supondra gastar
mucho més de lo necesario por parte de todos sin el
provecho que realmente estamos buscando. Por tanto,
la idea de un nuevo plan concertado pero mucho mas
ambicioso que el inicial supondria un gran reto, con
esas premisas de apostar inversiones, apostar profesio-
nales, recursos humanos, nuevas tecnologias aplicadas
a investigacion, calidad, apostar un conjunto de ele-
mentos que se pueden pactar y trabajar contando con la
comunidad cientifica, con los profesionales, con las
propias personas; ese es el gran reto. En los sistemas de

23

valoracion la complejidad es muy alta porque si quere-
mos hacer bien el trabajo, no se trata solamente de
valorar un grado de discapacidad o dependencia y asig-
nar una prestacion econdémica, porque o lo encardina-
mos y luego orientamos qué servicios son los idéneos,
0 nos podemos encontrar que el equivalente seria asistir
al sistema sanitario y escoger que te operen de apendi-
citis cuando tienes una faringitis cronica. No digo que
no haya libertad de eleccion, de qué proveedor quiero,
de en qué territorio quiero estar atendido, que haya
movilidad y libertad de eleccidn, que entre las opciones
en el propio domicilio haya libertad de eleccién, no
digo que no la haya, digo que tengamos cuidado que no
sea un 6rdago a la grande y cada uno escoja lo que
quiera para €él, y me parece que el sistema alemdn en
parte estd fallando por ese lado. Con lo cual es funda-
mental tener unos buenos sistemas de valoracion, unos
buenos equipos multidisciplinares que colaboren con
otros profesionales que intervienen y, sobre todo, que
sea claramente consultada la propia persona, que los
procesos —y esto es mas de carta de servicios— se
hagan con la participacion de la propia persona, que se
basen en un contrato de prestacion bien establecido vy,
en definitiva, yo creo que el planteamiento més racio-
nal seria, o bien dotar mas abundantemente a los servi-
cios sociales de atencién primaria, o bien hacer la
apuesta en los centros base. Este es un tema que se ten-
drd que debatir, pero no una coordinacién pura, porque
ésta me temo —y antes usted me preguntaba por la
coordinacién sociosanitaria— que o es operativa o se
queda en el discurso, o realmente la hacen los profesio-
nales y estd situada en la proximidad y puedes ir al
centro base o al centro de servicios sociales, o dificil-
mente serd operativa.

En cuanto al sistema financiero, yo creo que la medi-
da es un poco mds compleja. Hace falta—y yo antes lo
planteaba— un pacto también en la financiacién, por-
que si el Estado viene y aporta una prestacién a la
dependencia, aporta planes de inversiones y aporta un
conjunto de elementos, ;qué van a aportar y cdmo van
a incrementar sus presupuestos de cara a la universali-
zaciéon de las comunidades auténomas? Y ;qué van a
poder hacer las administraciones locales? A lo mejor
para que las administraciones locales puedan hacer
mads, nos tenemos que replantear su sistema de finan-
ciacién. La Ley de 1988, me parece recordar, de
Haciendas Locales, ha tenido algunas reformas pero no
ha tocado lo fundamental. Coincido contigo en que es
en la proximidad donde tendremos que jugar lo funda-
mental. La mayoria de servicios tendran que estar en el
ambito de competencia local. Un problema que tene-
mos en Espaia es que hay nueve mil y pico municipios;
en Suecia creo que hay 80 6 90. Por ejemplo, se ha
hecho un buen programa en Guipizcoa en el tema de
ambito rural que les recomiendo analizar, y una condi-
cién que han puesto para dar incentivos es que haya
mancomunidad de municipios; lo ha hecho la Diputa-
cion de Guiptizcoa y me parece un acierto buscar pro-
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mocionar esa mancomunidad de esfuerzo. No creo que
haya un planteamiento de invasién competencial por
parte del proyecto de prestacion de dependencia, pero
si que hay algunos mimbres en el libro blanco que
podrian llegar a ocasionar ese proceso. Les recomenda-
ria ahorrarse el extremar la cautela y evitar el tema; la
manera es sentarse a hablar. La conferencia sectorial
puede ser un excelente dmbito, pero creo que esta
Camara es el lugar idoneo para establecer las bases de
ese futuro marco legislativo que permita universalizar
los servicios sociales con la participacion de las comu-
nidades autonomas, de las administraciones locales,
con algunas medidas que tendrdn que afectar al sistema
sanitario y quizd con medidas que afectardn al dmbito
de la Administracion local, de haciendas locales.

Por dltimo, como decia un famoso filésofo: solo sé
que no sé nada, y si no algin dia llegaré a no acordarme
de nada. Consulten ustedes al maximo posible a las
personas afectadas, a las familias y a las organizaciones
que les representan. Yo puedo aportar alguna experien-
cia util, y por mi parte, sobre todo, espero que les sea
util a ellos, porque creo que es para los que trabajamos.
Por lo tanto, yo creo que vale la pena hacer un esfuerzo,
rascar mds, y tendrdn auténticas e impresionantes com-
pensaciones en su labor, si pueden tener esa proximi-
dad, porque se aprende mucho de ellos.

El sefior PRESIDENTE: Quiero agradecer al sefior
Bayarri su presencia hoy aqui entre nosotros en la
Comision y la informacién amplia y detallada que nos
ha dado en su comparecencia, que a buen seguro va a
ser muy aprovechada por parte de todos los grupos par-
lamentarios y por parte de esta Camara.

— DEL SENOR DIRECTOR GERENTE DE LA
CONFEDERACION ESPANOLA DE ORGA-
NIZACIONES A FAVOR DE LAS PERSO-
NAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL,
FEAPS (AZUA BERRA). (Niimero de expedien-
te 219/000123.)

El sefior PRESIDENTE: Comparece don Paulino
Azua, director gerente de la Confederacion Espafiola
de Organizaciones a favor de las Personas con Discapa-
cidad Intelectual. Tiene la palabra el sefior Azda para
presentar el informe correspondiente ante esta Comi-
sion.

El sefior DIRECTOR GERENTE DE LA CON-
FEDERACION ESPANOLA DE ORGANIZACIO-
NES A FAVOR DE LAS PERSONAS CON DISCA-
PACIDAD INTELECTUAL, Feaps (Azta Berra):
Sefiorias, en primer lugar, quiero agradecerles muy sin-
ceramente, en nombre de las personas con discapacidad
intelectual y de sus familias y en nombre del conjunto
de organizaciones que las representan, la ocasion que
nos brindan de comparecer ante esta Comision para las
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politicas integrales de la discapacidad, y la oportunidad
que en ello encontramos de hacerles participes de nues-
tras reflexiones y de nuestros puntos de vista. La confe-
deracion, creada en 1964, retine en este momento a mas
de 70 organizaciones en todo el territorio nacional, a las
que pertenecen mas de 80.000 familias que tienen en
comun el que algunos de sus miembros, y a veces mas
de uno, tienen discapacidad intelectual, una circunstan-
cia, seflorias, que en Espafia comparten alrededor de
280.000 ciudadanos, y nosotros seguimos, como hace
40 afios cuando fuimos creados, empeflados en el
mismo esfuerzo, que no es otro que mejorar la calidad
de vida de las personas con discapacidad intelectual y
la de sus familias, y ello desde diferentes escenarios: la
mentalizacion social, la gestion de servicios ptiblicos
de titularidad privada, el estudio y la presentacion de
las alternativas que nos parecen mas viables, la colabo-
racion con las diferentes administraciones puiblicas en
la busqueda de las mejores soluciones; incluso, cuando
es necesario, la reivindicacién y, como no, la presion
social. Quiero decir con ello que cuando hablamos de
discapacidad, cuando hablamos de dependencia, de la
buisqueda de soluciones a situaciones de desventaja
social o de indefensién creemos saber de lo que esta-
mos hablando. Es verdad que en los dltimos afos
hemos avanzado mucho y que se han ido poniendo en
marcha importantes recursos financieros y humanos,
pero no es menos cierto que no se ha avanzado adn lo
suficiente en el reconocimiento pleno de la ciudadania
de las personas con discapacidad intelectual, ni en el
reconocimiento universal de sus derechos subjetivos,
ni, en definitiva, lo suficiente en el comtinmente llama-
do cuarto pilar de nuestro sistema de proteccién social,
el de los derechos sociales plenos. Queda mucho por
hacer y estamos en el mejor camino para hacerlo. El
Libro Blanco sobre atencién a las personas en situacién
de dependencia en Espaiia elaborado por el Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales y el anuncio de esta
Camara y del propio presidente del Gobierno de remitir
la futura ley de dependencia durante el presente
afio 2005 sin duda atestiguan el interés que existe por
avanzar hacia un modelo de proteccién social mucho
mads coherente con el paradigma de derechos humanos.
Para Feaps el libro blanco es un buen documento de
base; aunque se hacen notar algunas lagunas y no se
comparten del todo algunos de sus andlisis y sus pro-
puestas, lo cierto es que tiene el valor, tan importante
hoy en dia, del rigor y de la utilidad. Es por tanto, insis-
to, un buen instrumento para establecer y centrar el
debate sobre la dependencia, su desarrollo legislativo y
su materializacion practica. Por ello, reitero mi enhora-
buena a los autores. Feaps comparte mucho de lo ahi
expuesto y de las férmulas para abordar la problematica
de la dependencia, y las que a nuestro juicio merecen
destacarse son las siguientes: el hecho de querer garan-
tizar un sistema de proteccién universal mediante la
incorporacion de la proteccion de dependencia al siste-
ma de la seguridad social; la consideracién no contribu-
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tiva de la naturaleza de la prestacién de dependencia,
con independencia de que finalmente el sistema esté
dentro de la Seguridad Social; la extensién del concep-
to de beneficiario del futuro sistema de dependencia a
todos los espaiioles en situacién de tal sin considerar la
edad que tengan; la consideracién como red de servi-
cios de dependencia, tanto los centros y servicios publi-
cos como los privados; o la necesidad de asegurar el
servicio dado mediante sistemas de certificaciones y de
aseguramiento de la calidad. Pero también quiero
decirles que todas las coincidencias que acabo de enu-
merar cobran su verdadero sentido si, finalmente, y
mas alla de las concurrencias, tenemos en el horizonte
de todos la voluntad politica de que el sistema de pro-
teccion a la dependencia no se quede en una mera pres-
tacion més de la Seguridad Social, sino que sea un
punto de partida del sistema puiblico de servicios socia-
les como cuarto pilar del sistema de proteccion del
Estado de bienestar. En esta voluntad estamos seguros
de que también coincidimos.

Ustedes, sefiorias, tienen en sus manos la responsa-
bilidad de definir legislativamente y, por tanto, acotar
también qué entendemos por dependencias, cudles son
y cudles no son esos actos corrientes de la vida cotidia-
na que necesitan apoyos y recursos, qué cantidad de
pérdida de autonomia genera necesidades de asistencia,
qué ayudas son las importantes y, por tanto, deben for-
mar parte del sistema, pero también coincidiremos en
que todo ello alcanzara el éxito que perseguimos si hay
una alta coincidencia entre lo que el ciudadano percibe
como necesario y lo que SS.SS. legislen. Con ello, sen-
cillamente, quiero decirles que en este asunto debemos
ser lo suficientemente ambiciosos como para no limitar
el listado de los posibles déficits o pérdidas de autono-
mia que el sistema considere a las coyunturas presu-
puestarias de cada ejercicio; todo lo contrario. El enfo-
que del sistema topado no debe en ningin caso
distorsionar la fotografia del nimero de personas
dependientes que hay en Espafia. Perfectamente se
puede optar por sistemas escalonados de respuesta a las
situaciones de dependencia que hagan compatible la
cuantificacion real de las personas afectadas por esta
situacion con las disponibilidades presupuestarias. Para
nosotros es evidente que una persona con discapacidad
intelectual, diagnosticada como tal, que posee un docu-
mento expedido por una administracion publica que
certifica que tiene un grado de minusvalia igual o supe-
rior al 33 por ciento, que acude regularmente a un cen-
tro de dia o a un centro ocupacional, que necesita per-
manentemente a alguien, un familiar la mayoria de las
veces, que administre su economia o se ocupe transito-
riamente de su cuidado personal, estd en una situacién
de dependencia y va a necesitar de recursos del sistema
para llevar a cabo una vida lo suficientemente digna. Es
un acierto del libro blanco plantear un sistema lo mas
sencillo y comprensible posible de clasificacion de la
dependencia, lo cual hace adecuada la definicion de
tres Unicos grados de dependencia. Pero al igual que
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estamos convencidos de que no se puede poner el acen-
to exclusivamente en determinados segmentos de edad
en el momento de definir y clasificar las necesidades de
apoyos y de recursos, también estamos convencidos de
que debe ampliarse el abanico de actividades de la vida
diaria que hacen operativo el concepto de dependencia.
En el caso especifico de las personas con discapacidad
intelectual, y seguramente en el caso de cualquier ciu-
dadano con alguna pérdida o falta intelectual, se pue-
den dar circunstancias de una aceptable autonomia en
las actividades bdsicas de la vida diaria, pero con una
gran dependencia en actividades instrumentales, lo cual
dificulta gravemente sus aspiraciones de optar a una
vida independiente. Por lo demas, sin duda, estaremos
de acuerdo en que la dependencia no es algo nuevo,
aunque si lo sean tanto las magnitudes poblacionales
afectadas por esta situacién como el nuevo enfoque que
queremos darle a la necesidad y en el caso de las perso-
nas con reconocimiento legal de la discapacidad a tra-
vés de la calificacion de minusvalia y su correspondien-
te certificado. En este caso, parece razonablemente
sensato pensar que los equipos de valoracién de la min-
usvalia han tenido en cuenta las situaciones de depen-
dencia en la certificacion y en el grado de minusvalia
que las acompaiian. Por ello, estamos convencidos de
que el certificado de minusvalia es una buena herra-
mienta como uno de los umbrales de entrada al sistema
de dependencia y estamos mds convencidos atin de que
el hecho de tener un 33 por ciento de grado con diag-
néstico de discapacidad intelectual deberia ser suficien-
te para acceder a los recursos del sistema. En este asun-
to creemos que se deben rentabilizar los procesos de
diagndstico ya existentes sin generar nuevas estructuras
que, sencillamente, duplicaran las que ya hay. Sobre
este asunto quisiera llamarles la atencién de la necesi-
dad de plantear medidas cautelares o medidas juridicas
en el caso de que a las necesidades de recurrir a los sis-
temas de apoyo previstos en el sistema de dependencia,
se unan situaciones de incapacidad juridica, circunstan-
cia que de hecho se da dentro del colectivo de ciudada-
nos que padecen algin tipo de discapacidad intelectual,
y sobre los que el libro blanco nada dice. Esta, sefiorias,
no es una cuestiéon menor. La ley de la proteccién a la
dependencia debe, a nuestro juicio, necesariamente,
regular las situaciones en las que a la propia situacién
de dependencia se suma la incapacidad juridica.

Hay tres asuntos mds en los que me gustaria detener-
me. Uno es el de la figura del cuidador familiar, otro es
el copago y el tercero es el propio catdlogo de servi-
cios. Como SS.SS. conocen, Feaps es un movimiento
organizado de familias que comparten una preocupa-
cion, que es crear las condiciones para mejorar la cali-
dad de vida de las personas con discapacidad intelec-
tual y, consecuentemente, mejorar también la calidad
de vida de las familias. Ambas cuestiones estan intima-
mente relacionadas. Si un miembro de la unidad fami-
liar tiene los recursos y apoyos que necesita para
aumentar su autonomia e independencia y, por tanto,
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tener mas calidad de vida, entonces la propia familia
consigue cotas mds altas de bienestar y de esa calidad
de vida. Es mds, es necesario dotar a las propias fami-
lias de recursos metodolégicos, de conocimiento, de
apoyo psicosocial, de respiro, para que estas a su vez
sean proveedoras de apoyos cualificados que redunden
en la persona con discapacidad intelectual. Ocurre que
el cuidador familiar, las familias en las que algunos de
sus miembros tienen discapacidad intelectual, tradicio-
nalmente soportan responsabilidades que van mas alla
de las derivadas necesariamente de la propia relacion
de parentesco, y se adentran en otro tipo de responsabi-
lidades asistenciales, de cuidados, etcétera, de las que
se hacen cargo precisamente porque la sociedad en su
conjunto y sus 6rganos de gobierno han tendido tradi-
cionalmente a desentenderse de ellas o a paliarlas insu-
ficientemente. Por eso, nos parece que es un avance
que en el libro blanco se dedique una especial atencién
a la figura del cuidador familiar y se intente ir mas alla
de la prestacion de ayuda por tercera persona, ddndole
un estatuto juridico a esta figura y regulando su alcance
al tiempo que la dignifica y la reconoce. Pero nos pare-
ce un debate claramente erréneo plantear una especie
de sistema de doble direccion en el que se deba optar o
bien por los apoyos profesionales en centros o servicios
o bien por los apoyos familiares, que seria el cuidador.
(Es que acaso un ciudadano dependiente lo es cuando
estd en un centro o servicio y deja de serlo cuando sale
del mismo? ;Es dependiente dentro del seno familiar y
cuando no se estd en €l ya no lo es? Como ven, la cues-
tién estd llena de matices, y en el caso de las personas
con discapacidad intelectual, como seguramente tam-
bién en otros casos, las necesidades de apoyo que les
permita llevar una vida cotidiana suficientemente digna
y acceder a su pleno estatus de ciudadano son transver-
sales a las diferentes actividades y a los diferentes terri-
torios en los que estén. En multitud de casos, y mds en
el de las personas con discapacidad intelectual, las
situaciones de dependencia, sin duda, requerirdn de
apoyos en el hogar y también de apoyos en el entorno,
de cuidados familiares y de cuidados profesionales.
Debemos estar convencidos, al menos en Feaps lo esta-
mos, de que la proteccion de las situaciones de depen-
dencia y el progreso hacia la constitucion y el fortaleci-
miento del cuarto pilar del Estado de bienestar pasa
necesariamente por apostar decididamente por la crea-
cion y el sostenimiento de una red de recursos y servi-
cios especificos y especializados que den respuesta a
las necesidades derivadas de la situacién de dependen-
cia, pero, al mismo tiempo, que convergentemente se
garantice la dotacion de recursos suficientes para que
en el seno de la unidad familiar, en su desenvolvimien-
to diario en el hogar, se superen estas situaciones de
dependencia. Por tanto, sefiorfas, para Feaps el sistema
de proteccién a la dependencia debe marcarse un hori-
zonte en el que el computo total de la atencién pase por
combinar y complementar los recursos necesarios en
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centros y servicios con los recursos también necesarios
en el hogar.

No quiero tampoco pasar esta oportunidad sin refe-
rirme al modelo de gestién y de financiacion del siste-
ma que el propio libro blanco plantea. Coincidimos
plenamente con el Comité Espafiol de Representantes
de Minusvalidos, el Cermi, en que si de lo que se trata,
junto con las diferentes administraciones publicas, es
de ir avanzando hacia el reconocimiento del derecho a
la proteccién como un derecho subjetivo de la persona,
el sistema debe estar encuadrado en el dmbito de pro-
teccion de la Seguridad Social con sus efectos en los
sistemas de servicios sociales y con un criterio de uni-
versalidad en la cobertura y, por tanto, con independen-
cia de la capacidad econdmica de las personas que
necesitan del sistema. Afiadimos la necesidad de consi-
derar esta prestaciéon como totalmente independiente de
otras prestaciones del sistema de Seguridad Social o de
servicios sociales. Mds aun, pedimos de SS.SS. la
voluntad politica de que la viabilidad del modelo no se
soporte en las partidas presupuestarias que actualmente
se dediquen a los servicios sociales y a los sociosanita-
rios. Es verdad que la universalidad no implica necesa-
riamente la gratuidad de los recursos o de los apoyos,
pero la no gratuidad tampoco pasa necesariamente por
la férmula del copago directo por el recurso o el servi-
cio, férmula por otra parte con bastante tradicién en el
mundo de los servicios sociales. Si pretendemos que
las prestaciones por dependencia sean una parte mds
del derecho universal y subjetivo y, por tanto, constitu-
tivo del cuarto pilar del Estado de bienestar, su finan-
ciacién debe ser de la misma naturaleza que el resto de
prestaciones sociales, por lo que deben buscarse meca-
nismos impositivos que garanticen la financiacién de
las principales prestaciones de dependencia por parte
del sistema sin que necesariamente y siempre una parte
deba recaer en la persona o en la familia que necesita
del recurso. En este asunto, sinceramente, si observa-
mos importantes lagunas en el propio libro blanco. Si
bien hay un cierto andlisis de los retornos econémicos,
no lo hay del coste del sistema de proteccién o de los
recursos que se estima que se pueden comprometer
anualmente al mantenimiento del sistema y es necesa-
rio subrayar que para el tercer sector es importante que
las administraciones publicas avancen hacia un modelo
en el que se conozca y se prevean qué mecanismos se
van a poner en marcha para garantizar la financiacion y
la estabilidad del sistema de dependencia y de qué
montante de financiacién estamos hablando. Quiero
apuntar solamente que pareceria razonable y adecuado
estimar en torno al 1,8 por ciento anual del PIB lo que
deberia de destinarse a construir y a afianzar este lla-
mado cuarto pilar del Estado de bienestar.

Tal vez, sefiorias, el asunto del libro blanco que maés
dudas nos suscita es la propuesta de catdlogo de servi-
cios, en tanto en cuanto pretende ser una respuesta a
las necesidades de apoyo que generan las situaciones
de dependencia de las personas con discapacidad inte-
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lectual. Este es un tema en el que Feaps lleva trabajan-
do profundamente en los dltimos afios y sobre el que
quisiera detenerme especialmente. Como reflexién
general, déjenme decirles que cualquier catdlogo o
cartera de servicios tiene a nuestro parecer un sentido
fundamentalmente instrumental, en tanto en cuanto
debe constituir la respuesta adecuada y eficaz a las
necesidades de apoyo que las personas tienen, en este
caso para el desenvolvimiento de su vida cotidiana y a
la postre para mejorar su calidad de vida y, consecuen-
temente, sentirse ciudadano en igualdad de condicio-
nes que el resto. Metodolégicamente, antes de hablar
de cartera de servicios, deberiamos al menos debatir
qué entendemos por necesidad, dirimir si todas las
situaciones de dependencia pueden subsumirse en
patrones estandarizados de necesidades y definir de
qué hablamos cuando hablamos de necesidades de
apoyo en la vida cotidiana. Una primera cuestion que
deberiamos compartir es que hay situaciones de depen-
dencia que estan presentes durante todo el ciclo vital
de la persona. Hay personas que tienen necesidades de
apoyo durante toda su vida y para multiples activida-
des de la vida cotidiana. En el caso de las personas con
discapacidad intelectual, las situaciones de dependen-
cia se extienden en el tiempo, duran toda la vida, y esto
marca profundamente el tipo de recursos y de apoyos
que se requieren. Piensen ustedes, sefiorias, que por
ejemplo en Espafia se estima que aproximadamente el
1,22 por mil de los menores de seis afios, es decir, en
torno a 32.000 nifios, tienen problemas de desarrollo
madurativo asociados directa o indirectamente a la
discapacidad intelectual. Confiamos en que el futuro
sistema de proteccidn estatal a la dependencia dé res-
puesta adecuada a todas las personas con necesidades
de apoyo en su desenvolvimiento en la vida cotidiana,
sean nifios, adolescentes, jovenes, adultos o mayores,
aunque para ello sea necesario disefiar recursos especi-
ficos que tengan en cuenta las diferentes casuisticas.
Miés atn, no creemos que sea conveniente la estandari-
zacién de los servicios del futuro catdlogo de presta-
ciones si no se tiene en cuenta ni las necesidades indi-
viduales ni, fundamentalmente, las necesidades
especificas de cada colectivo, en nuestro caso, el de las
personas con discapacidad intelectual.

El libro blanco enuncia el futuro catdlogo de servi-
cios con un cardcter muy generalista y sin profundizar
suficientemente en el diseflo y las caracteristicas que
cada uno de ellos debera tener. Somos conscientes de
que disefiar un catdlogo a la carta, es decir, coherente
con las necesidades especificas de apoyo de los grandes
colectivos en situacién de dependencia, requiere de un
gran esfuerzo técnico, pero también creemos que sola-
mente asi se respondera satisfactoriamente a las necesi-
dades de los ciudadanos. Desde esta perspectiva que
busca enriquecer el concepto de dependencia sin subsu-
mirlo en la discapacidad intelectual, se echa en falta
una serie de servicios que no aparecen en el libro blan-
co y que sin embargo deberian estar, pues estdn inten-
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samente asociados con las necesidades relacionadas
con las situaciones de dependencia de las personas a las
que me vengo refiriendo.

Como propuesta para su andlisis, reflexién e incor-
poracién como catdlogo especifico que recoge las nece-
sidades de apoyo de las personas con discapacidad
intelectual, les aporto la cartera de servicios sociales
del movimiento Feaps, un documento en el que lleva-
mos trabajando mas de dos afios y que precisamente
recoge el tipo de servicios, la naturaleza de los mismos
y otros aspectos relacionados con el disefo de cada
servicio que son adecuados para las personas con disca-
pacidad intelectual. En este documento se detallan los
trece servicios sociales de caracter especializado que,
como minimo, entendemos que necesitan las personas
con discapacidad intelectual y sus familias para mejorar
su calidad de vida y que no enuncio para no alargarme.
Esta cartera de servicios sociales encuentra su tltima
raz6n de ser en el tipo de necesidades y, consecuente-
mente, en el sistema de apoyos especificos que se deri-
van de las limitaciones significativas en el funciona-
miento intelectual y en la conducta adaptativa de
cardcter conceptual, social o instrumental, que con dife-
rentes intensidades tienen las personas con discapaci-
dad intelectual. Quiero insistirles en ello, sefiorias, en
que un catdlogo de servicios de atencion a la dependen-
cia debe tener muy en cuenta las caracteristicas y el
sistema de apoyos que necesitan los diferentes colecti-
vos que se engloban bajo el término poblacién depen-
diente. Los servicios deben ser diferentes porque asi lo
son las necesidades y la naturaleza de las limitaciones
significativas. Sefiorfas, los servicios detallados en la
cartera de servicios son aquellos que consideramos
necesarios para que las personas con discapacidad inte-
lectual reciban los apoyos especializados que necesitan
para mejorar su calidad de vida y superar sus situacio-
nes de dependencia, y creemos firmemente que deben
estar contemplados en el catdlogo de servicios de
dependencia, dentro del capitulo relativo a las personas
con discapacidad intelectual, pero al mismo tiempo no
se les debe escapar en ningiin momento que Feaps es
una organizacion solidaria con el resto de las necesida-
des de otros colectivos, consciente, por tanto, de que
existen otras demandas que consideramos tan razona-
bles y justas como las nuestras. Con ello quiero decir
que aspirando necesariamente a una amplia cobertura
de nuestras necesidades, somos capaces también de
planificarlo en el tiempo, empezando por lo més urgen-
te y por lo mas precario y facilitado asi que otros colec-
tivos encuentren también su espacio para manifestar
sus demandas y ver que estas se plasman en realidades.
Por eso creemos firmemente que antes que con un catd-
logo, necesitamos contar con una cartera de servicios
sociales suficientemente amplia, que tenga en cuenta la
naturaleza de las diferentes limitaciones significativas
y las diferentes casuisticas de dependencia, y en la
actual todos pueden percibir que sus necesidades, tam-
bién sus obligaciones y sus derechos, estdn razonable-
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mente recogidas. Porque, sefiorias, en un asunto tan de
primera importancia como es el de la dependencia y,
tras €I, el de la construccién del cuarto pilar del Estado
de bienestar y del reconocimiento del derecho universal
y subjetivo a los servicios sociales, debemos ser sufi-
cientemente ambiciosos como para que Espaiia alcance
globalmente las cuotas de proteccion social a las que
sus ciudadanos tienen derecho. El sistema de protec-
cion a la dependencia entendemos que debe ser el eje a
partir del cual se construya en la Espafia del siglo XXI
un sistema de proteccion social que sea coherente con
nuestro contexto europeo. Es necesario para ello que la
futura ley avance hacia la creacion de un sistema de
proteccién que afronte el reto de la dependencia de las
personas con discapacidad intelectual y de sus familias
desde tres perspectivas que nos parecen complementa-
rias: la promocién de los derechos de las personas, la
extension y mejora de los servicios y prestaciones des-
tinados a las personas con discapacidad intelectual y
sus familias, y una mejor organizacién y competencia
en la provision de los servicios. De todas formas, no
nos cansaremos de insistir en que la oportunidad que
tienen los ciudadanos espafioles, con esta importante
medida legislativa, de avanzar hacia un estado mads
social debe contrabalancearse con la responsabilidad
de nuestros gobernantes y de las organizaciones repre-
sentativas, en nuestro caso de la discapacidad, de dar
pasos suficientemente s6lidos como para avanzar por el
camino correcto. Por eso, consideramos necesaria y
urgente la promulgacién de nuevas leyes de servicios
sociales de cardcter garantista que reconozcan el dere-
cho subjetivo y exigible a los servicios sociales de las
personas y colectivos que lo requieran, del mismo
modo que es necesaria la convergencia entre el catdlo-
go de servicios de la ley de atencién a la dependencia y
las carteras de servicios de las propias comunidades
auténomas, con el fin de evitar solapamientos, contra-
dicciones y duplicidades en los &mbitos competenciales
de cada uno de los niveles de la Administracién. Nece-
sitamos, porque creemos que lo necesita el Estado de
bienestar, de una red integral de servicios sociales, en la
cual deba confluir desde la prestacién individual por
dependencia hasta la corresponsabilidad y cofinancia-
cién de las diferentes administraciones publicas en la
construcciéon y mantenimiento de la red de servicios del
sistema, avanzando asi hacia la definitiva universaliza-
cién de los servicios sociales. Todo ello pasa, para
nosotros, por un pacto de Estado en esta materia, por un
marco de cooperacién y colaboracién institucional
entre las diferentes administraciones publicas, central,
autondmica y local, que con el apoyo y la corresponsa-
bilidad activa del tercer sector social desarrolle un sis-
tema de proteccién a la dependencia que, juntamente
con la universalizacion de los servicios sociales, sea
una solida oportunidad para construir aquello de que
estamos necesitados para el siglo que acaba de dar sus
primeros pasos. Quisiera subrayarles que todo ello ni se
puede ni se debe hacer sin la participacion activa de las
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organizaciones del llamado tercer sector. Feaps se pone
a su disposicién, quiere participar activamente en el
proceso desde su experiencia en el contacto cotidiano
con las personas con discapacidad y en la gestién de los
centros y de la red de servicios de la que actualmente
disponemos en todo el territorio nacional. Esta red de
Feaps, de sus centros y de servicios, se define precisa-
mente como una red puiblica de gestion privada que-
riendo con ello significar nuestro compromiso con los
derechos de los ciudadanos y nuestra corresponsabili-
dad en la oferta de apoyos que permitan superar las
situaciones de dependencia. Nuestra red de servicios,
nuestro conocimiento y saber hacer, el de nuestras
familias y el de nuestros profesionales se quiere poner a
disposicion del futuro sistema estatal de proteccion a la
dependencia, conscientes de la ingente y variada activi-
dad que tendremos que desplegar tras la aprobacion de
la ley. Los datos plasmados en el propio libro blanco asi
nos lo recuerdan. Baste decir que en Espafia solamente
existen 20.376 plazas en centros residenciales para per-
sonas con discapacidad intelectual, lo cual segtin nues-
tras estimaciones supone que tenemos a siete de cada
diez personas con discapacidad intelectual en lista de
espera para acceder a una residencia, o, dicho de otra
manera, que seria necesario crear en torno a 42.000
plazas mds. Déjenme también recordarles que en el
libro blanco se contabiliza la existencia de 6.941 plazas
en centros de dia, cuando en realidad segin nuestras
propias estimaciones serfan necesarias 20.705. En otras
palabras, el 66 por ciento de las personas con discapa-
cidad intelectual no tienen posibilidades de utilizar este
recurso necesitando de él.

Seiorias, son datos que tratan de ilustrar una coinci-
dencia de todos nosotros, la de que nos queda mucho
camino por recorrer en la adecuada cobertura de las
necesidades de las personas en situacién de dependen-
cia. Para ello, un primer paso seria sin duda que la red
integral de atencién a las personas con discapacidad
intelectual avanzase hacia un sistema concertado entre
las distintas administraciones publicas y el tercer sector
para la garantia de calidad y sostenibilidad del propio
sistema, pero esto, sefiorias, no es suficiente. Sugeri-
mos y proponemos también que se abra un periodo de
lanzamiento y puesta en marcha de al menos dos afios,
que permita poner a punto el sistema para asegurar que
este responderda adecuadamente a las exigencias de las
prestaciones y de los servicios que se necesitan y que se
ofrecen. Se trata de evitar, como ha ocurrido en otros
paises europeos, que tras la entrada en vigor del siste-
ma de prestacién de dependencia, se dé la paradoja de
disponer de la financiacion suficiente para obtener los
servicios necesarios y, al mismo tiempo, por falta de
prevision o de una adecuada planificacién se carezca de
servicios en las condiciones de cobertura, calidad y
proximidad adecuadas. Por ello, estos dos afios que
propone Feaps de periodo de lanzamiento y puesta en
marcha deberian servir para crear la infraestructura
necesaria de centros y servicios que se necesitaran con
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la entrada en vigor de la ley, para construir en colabora-
cién con las organizaciones sociales el sistema de valo-
racion y baremacién de la dependencia, al mismo tiem-
po que planificar y formar los equipos de valoracién de
estas situaciones de dependencia, y finalmente, para
avanzar hacia una politica integral de recursos humanos
de los profesionales que se integrardn en el sistema
adecuando, al menos, los procesos de integracién al
mismo sistema y desarrollo de capacidades a las exi-
gencias de este sistema estatal de dependencia, con
especial hincapié en los procesos formativos creando
sinergias con las organizaciones de la dependencia, con
el fin de aprovechar el cimulo de experiencias que ya
existen en torno a la atencién de las personas en esta
situacion.

Para terminar mi comparecencia, quisiera volver al
principio de mi intervencidn. Les decia entonces que
Feaps no nace ayer ni es fruto de la casualidad o de la
moda y desde hace casi medio siglo estamos empefia-
dos en el mismo esfuerzo, mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad intelectual y la de sus
familias. En este empefio queremos compartir las res-
ponsabilidades en la deteccién de necesidades ligadas a
situaciones de dependencia, en la bisqueda de solucio-
nes y en la gestién de los recursos y de los servicios que
se pongan en marcha, servicios de atencion temprana,
de apoyo a las familias, servicios relacionados con los
apoyos a las situaciones de dependencia que se dan en
los entornos laborales, servicios residenciales, de cen-
tros de dia, etcétera. Les decia que queriamos compartir
estas responsabilidades. Creemos también que es nues-
tra obligacion, en tanto en cuanto formamos parte de un
pilar vertebrador de cohesion social, que es el tercer
sector. Feaps también estd preparada para un marco de
concertacion en materia de dependencia, ajustado a
nuestro potencial, para hacer factible una real y efectiva
universalizacion de los servicios sociales.

Termino con este ofrecimiento y les reitero, sefiorias,
mi agradecimiento por su invitacién a que este movi-
miento de familias y de personas con discapacidad
intelectual esté presente en esta ronda de comparecen-
cias sobre la dependencia, asi como por su atencion a
mis palabras. Quedo a su disposicién por si desean for-
mular alguna pregunta o que les amplie cualquier
aspecto de los tratados en esta intervencion, y dejo al
seflor presidente copia del texto de mi intervencion, asi
como un ejemplar de la cartera de servicios sociales del
movimiento Feaps, a la que ya he hecho referencia,
donde queda reflejada con mayor extensién y mayor
pormenor el catdlogo de servicios que requieren las
personas con discapacidad intelectual.

El sefior PRESIDENTE: Gracias, sefior Azta, por
toda la informacién que nos ofrece.

(Grupos parlamentarios que desean intervenir? En
nombre del Grupo Parlamentario Popular tiene la pala-
bra el sefior Vaii6 Ferrer.
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El sefior VANO FERRER: Quiero dar la bienvenida
al sefior Azua, y agradecerle la pormenorizada y deta-
llada exposicidn sobre el problema de la discapacidad,
sobre todo de la discapacidad de personas afectadas
psiquicamente y las de discapacidad intelectual que,
efectivamente, creo que se debe contemplar de una
manera muy cuidadosa y detallada por el grado tan ele-
vado de dependencia que normalmente suelen tener
estas personas. Después de la exposicion, insisto muy
extensa, muy bien pormenorizada y detallada, me gus-
tarfa hacer énfasis en algunos aspectos que yo creo que
convendria que quedasen bien recogidos y que no se
prestasen a ningun tipo de dudas, porque entre todos
debemos acumular toda la informacién necesaria para
que esa ley de dependencia pueda atender a todas las
situaciones que se estin contemplando en estas compa-
recencias.

Creo haber entendido que uno de los primeros pro-
blemas puede ser el de los sistemas de evaluacién, y me
gustaria que hiciese hincapi€ en ello, aunque me parece
que estamos de acuerdo con usted en que una primera
manera debia ser que la declaracién de minusvalia ya
formara parte de esa catalogacién, de ese sistema de
valoracion, porque serfa hacer un trabajo doble, cuando
ya hay un organismo oficial que lo ha detectado. A su
vez pregunto si se deberfan establecer algunos grados
de dependencia, porque no todas las patologias ni todas
las situaciones son iguales. ;Cree usted que, como
decia su predecesor, el compareciente sefior Bayarri,
para organizar un catdlogo general de servicios sociales
debe consensuarse un gran pacto de Estado, en lo que
parece que todo el mundo estamos de acuerdo, y que la
cartera de servicios sean las propias comunidades auto-
nomas las que lo lleven a cabo? Y por enfatizar también
en su posiciéon ;jcomo cree que deberia establecerse el
plan de inversiones? Me gustaria que lo detallara algo
mas. Coincidird conmigo en que los recursos humanos
en esta situacién son de una importancia decisiva, y
que un buen disefio y una adecuada formacién, por lo
que usted ha dicho, deben ser muy importantes, no solo
la formacion, sino poder establecer, incluso, un sistema
de evaluacion de esos servicios, porque creo que podria
ayudar a que esta fuese una buena ley y con una aten-
cién adecuada.

También quiero preguntarle si no cree que el proble-
ma de la atencién a la dependencia matizaria en cierto
modo, y nosotros esperamos que se vaya desarrollando
lo més rapidamente posible, la ley 51/2003 de igualdad
de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad
universal, porque creemos que muchas de las situacio-
nes de dependencia vienen de las dificultades que, de
alguna manera involuntaria, la sociedad pone a las per-
sonas con discapacidad, la cual en ocasiones aumenta,
en la medida en que esa accesibilidad universal, esa
igualdad de oportunidades se vaya mejorando, se vaya
desarrollando y se vayan cumpliendo. Creo que podria
matizar un poco el problema de la dependencia en
cuanto al nimero de personas.



CONGRESO

5 DE ABRIL DE 2005.—NUM. 240

Nosotros consideramos, y me gustaria saber su punto
de vista, que una segunda descentralizacion seria muy
importante. Los ayuntamientos suelen ser los que cono-
cen mejor los casos, y acompafiado de las competen-
cias, los recursos adecuados quiza podrian favorecer la
resolucién de esta problemadtica. Todos los compare-
cientes coinciden y nos piden que haya un mayor con-
senso posible, y creo que en eso va a haberlo por parte
de todos los grupos parlamentarios y por nuestra parte
estamos convencidos que asi va a ser. Yo creo que la
atencion a la dependencia, como ha citado el anterior
compareciente, el seflor Bayarri, debe combinar el
hecho de asistir a las necesidades y al mismo tiempo
potenciar las capacidades residuales. Por otro lado, no
solo debe resolver la autonomia, sino ademas mejorar
la calidad de vida. Y por ultimo, queremos que la aten-
cién a la dependencia, como usted mismo acaba de
decir, no se convierta en una prestacion mas, sino en
ese cuarto pilar de los servicios sociales.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Socialista,
tiene la palabra el sefior Heredia Diaz.

El sefior HEREDIA DIAZ: Quiero agradecer, en
primer lugar, al sefior Aztia su intervencion y su exposi-
cion sobre las necesidades especificas de las personas
con discapacidad intelectual. Yo me he quedado con
una de sus primeras ideas que ha planteado a modo de
predmbulo en su intervencidn, que es que queda mucho
por hacer y estamos en el mejor camino para poder lle-
varlo a cabo. No obstante, queremos plantearle una
serie de cuestiones para conocer su opinién en relacion
aellas. La primera de ellas es si considera viable que en
Espana, que es nuestro pais, se pueda establecer como
universal la prestacién de dependencia y si esta presta-
cidn, a su juicio, debe tener un caricter piblico. Tenien-
do en cuenta la distribucién de competencias del Esta-
do, serian las comunidades auténomas las competentes
en servicios sociales. ;Considera usted posible que el
Estado regule para todo el territorio nacional esa pro-
teccion de dependencia? ; Deben ser tinicos los criterios
para valorar el grado de dependencia en todo el territo-
rio nacional? ;Considera compatible un modelo de
proteccidn social de la dependencia de 4mbito nacional
con la distribucién de las competencias de las comuni-
dades auténomas? Y como decia el portavoz del Partido
Popular, ;qué papel deben jugar los ayuntamientos
como administraciéon mds cercana a los ciudadanos?

En relacién a la financiacién, me gustaria saber, a su
juicio, qué fuentes de financiacién deberian participar;
si contempla, de algin modo, que los usuarios partici-
pen en el pago de los servicios y si la proteccion a la
dependencia debe ser una prestacién econémica o de
servicios. Nos gustaria que profundizara y que respon-
diera a estas cuestiones, y ademas si considera, desde
su punto de vista, que son compatibles ambas modali-
dades. Y por ultimo, quiero plantearle hasta dénde se
puede compatibilizar la provision publica de servicios
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y la accién concertada con la iniciativa privada. ;Cual,
a su juicio, de estos dos &mbitos debe ser potenciado?

El sefior PRESIDENTE: Para responder a las inter-
venciones de los portavoces de los grupos, tiene la
palabra el sefior Azia.

El sefior DIRECTOR GERENTE DE LA CON-
FEDERACION ESPANOLA DE ORGANIZACIO-
NES A FAVOR DE LAS PERSONAS CON DISCA-
PACIDAD INTELECTUAL, Feaps (Azia Berra): En
relacion con lo que planteaba el sefior Vaiié sobre la
valoracion, nos parece que es importante que exista ese
reconocimiento de las situaciones de discapacidad o de
minusvalia, pero no solo por el trabajo que generaria,
es decir, por duplicar el trabajo, sino porque maneje-
mos las cifras que manejemos, el horizonte puede
resultar catastréfico si no se ordena bien. Creo recordar
que era el estudio o la encuesta sobre discapacidades la
que hablaba aproximadamente de millén y medio de
personas dependientes, de las cuales un millén serian
mayores de 65 afios y medio millén serfan personas
discapacitadas. Esa cifra en el libro blanco del Imserso
creo que estd rebajada a un millén doscientas mil, y
recientemente he leido de pasada alguna declaracién de
algin ministro que hablaba, incluso, de dos millones de
personas. Si no se prepara el sistema adecuadamente y
no se da un margen o se prevén los mecanismos necesa-
rios, se puede producir un colapso de los sistemas de
valoracion, si millén y medio o dos millones de perso-
nas empiezan a pasar por equis oficinas para que se les
reconozca la situacion de discapacidad o de dependen-
cia. Por lo tanto, no solo se trata de evitar un esfuerzo
doble, sino de colapsar el sistema, cosa que nos parece
esencial.

No creemos, en relacién al segundo comentario, que
un sistema para abordar la dependencia pueda hacerse
sino es en el marco de un gran pacto de Estado entre la
Administracion central, la Administraciéon autondmica,
las administraciones locales, los agentes sociales, las
organizaciones del tercer sector, que pintan algo en
esto, y evidentemente también organizaciones privadas
que puedan ser suministradoras de servicios y que tie-
nen dnimo de lucro. Ahi me parece que hay que hacer
un gran pacto que, desde mi punto de vista, es particu-
larmente necesario en el momento en el que abordamos
situaciones de posible conflicto de competencia entre
las distintas administraciones. No parece que esto pueda
resolverse, ni serfa lo deseable, por el articulo 33, sino
que verdaderamente tiene que existir ese consenso,
entre otras cosas, porque desde el sector de los servi-
cios sociales —y aqui hay una cualificada luchadora
por el tema de los servicios sociales desde hace mucho
tiempo y vieja amiga— venimos demandando la exis-
tencia de una politica estatal en materia de servicios
sociales, de forma que eso no quede al albur de los dis-
tintos gobiernos, tanto estatales como autonémicos,
sino que verdaderamente el Estado disponga de una
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politica social que tenga el mismo grado de proteccion
que otros elementos. Por eso hablamos del cuarto pilar
del Estado de bienestar, y por eso nos parece que la
prestacion de dependencia o el sistema de dependencia
es una ocasion seguramente tnica para los préximos
veinte afios si queremos acometer y afianzar ese cuarto
pilar. Creo —y puedo estar equivocado, aunque me
temo que no— que el servicio de dependencia por si
solo no se podra considerar nunca el cuarto pilar del
Estado de bienestar. Por tanto, esta fuera de toda duda
que es necesario ese pacto de Estado, ese consenso
entre todos los agentes que tienen algo que ver en todo
este proceso.

Creo, sefior Vaiid, que los dos datos que he dado ilus-
tran de manera significativa la necesidad de un plan de
inversiones que permita que la parte del sistema de
dependencia que se ponga en practica mediante el pago
de una prestacién econdmica tenga sentido, porque con
la misma se podran comprar servicios; si no, nos podre-
mos encontrar con que una persona recibe un dinero
para comprar unos servicios que no existen, o no exis-
ten de manera suficiente, o no existen con la suficiente
calidad. Por tanto, ese plan de inversiones es en el que
nuevamente hay que reclamar ese pacto con las comu-
nidades auténomas y ver qué parte financia cada cual,
teniendo en cuenta que una gran parte después del man-
tenimiento deberia estar garantizado, aunque no fuera
totalmente pero si en su gran parte, por las propias
prestaciones que genere el sistema de dependencia.
Nos parece que ese instrumento, esa necesidad del plan
de inversiones, en el mundo de la discapacidad, y de
manera particular en el mundo de la discapacidad inte-
lectual, es de todo punto necesario. Habldbamos tam-
bién de recursos humanos. En el libro blanco creo que
se habla de que el sistema de dependencia generara
300.000 puestos de trabajo, aproximadamente. Esos
300.000 puestos de trabajo, ni se crean de la noche a la
mafiana, ni se forman de hoy para mafiana, de ahi que
nosotros insistamos en esa especie de periodo de apli-
cacion de la ley que no tiene por qué retrasar otros
aspectos, pero si tiene que tener en cuenta que estos
factores son determinantes a la hora de que el sistema
funcione adecuadamente.

Por otra parte, en la medida en que es necesario
incorporar servicios no solo publicos al sistema de
dependencia, sino servicios privados, serd necesario un
sistema de evaluacion de esos servicios de manera que
éstos se presten con una calidad homogénea. La ley de
igualdad de oportunidades a mi me parece que puede
ser uno de los elementos preventivos mds importantes
en relacion con la dependencia. Si las politicas activas
funcionan bien, si la ley se desarrolla al ritmo que esta
previsto y genera las situaciones a las que teéricamente
pretende dar respuesta, eso evitard que se produzcan
mads situaciones de dependencia que se producirian en
el caso de que esa ley no funcionara adecuadamente.
Por tanto, si creo que es un elemento por lo menos pre-
ventivo, desde el punto de vista de la dependencia y, en
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todo caso, un elemento fundamental para el desarrollo
de politicas activas para la gente con discapacidad.
Antes ya lo he comentado, pero me parece evidente,
también, que tiene que producirse esa segunda descen-
tralizacién en relacién con las corporaciones locales,
entre otras cosas, porque son las que estdn mas proxi-
mos a los problemas y los conocen de una manera
mucho mads directa las particularidades de cada una de
las situaciones.

Las preguntas del sefior Heredia —me las ha hecho
muy deprisa y no sé si he tomado bien nota de todas
ellas— se referian a si veia como viable un sistema
universal y publico. Aqui me van a permitir que diga
dos cosas, en las cuales voy a cometer la descortesia de
decir que son ustedes los que tienen la responsabilidad.
La primera es que alguien tiene que hacer pedagogia en
este pais con el sistema de la dependencia, porque yo
creo que estd generando unas expectativas que si des-
pués no se responde a ellas van a crear un grado de
frustracién y de desconcierto. Por tanto, hay que situar
a los ciudadanos ante las verdaderas posibilidades que
tiene el pais en este momento de acometer esa situacion
y, desde mi punto de vista, o no se estd haciendo o no se
esta haciendo suficientemente. El1 hombre de la calle,
cuando habla de una prestacion de cardcter universal,
estd entendiendo que va a abarcar a todo el mundo,
cuando seguramente de lo que estamos hablando es de
que va a proteger al universo que estamos definiendo;
pero cuando ese universo esta sin definir todavia, como
digo, eso creard confusion y seguramente frustracion.

En segundo lugar, me pregunta si es viable. Es un
problema de opcién politica. En definitiva. ustedes en
el mes de diciembre aprueban los Presupuestos Gene-
rales del Estado. Serd un problema de si queremos
mejores carreteras, o queremos mas canales de televi-
sién, o queremos otro tipo de cosas, o pretendemos
tener a los ciudadanos atendidos con un nivel de digni-
dad que creemos que este pais se merece; es decir, que
en ese sentido yo si lo creo viable, entre otras cosas, la
politica es el arte de optar entre muchas situaciones que
a veces entran en conflicto entre ellas. Si creo que se
puede —y de eso saben ustedes muchisimo més que
yo— desde el punto de vista de la normativa que sea
necesaria para regular eso. Pero ahi tengo que volver
otra vez al pacto de Estado, es decir, la lucha entre
competencias entre las distintas comunidades auténo-
mas y la Administracion central y los propios ayunta-
mientos. A mi me parece que la ley tiene que ser el
producto de ese pacto, no que la ley haga necesario el
pacto, sino que sea el pacto por el que como conse-
cuencia del mismo se desarrolle y se haga la ley; es
decir, primero el pacto y después la ley es la que le
pone la musica y la letra. Sin ese pacto, a mi me parece
que una gran parte del esfuerzo que van a realizar uste-
des en esta Camara, del esfuerzo presupuestario que va
a realizar el pais, puede quedar bastante cercenado por-
que lo haga inviable en su aplicacion.
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Me preguntaba también por los criterios tinicos. Me
parece evidente, no se puede ser dependiente de una
manera en Galicia y de otra en Andalucia. Los criterios
para ser dependiente tienen que ser los mismos en este
pais, no lo podemos trocear. En ese sentido, si me pare-
ce que corresponde a una legislacion de dmbito estatal
el que esos criterios sean los mismos en todo el territo-
rio. En cuanto a la posibilidad de compatibilizar la
proteccién social con las competencias de las comuni-
dades auténomas, estamos siempre desenvolviéndonos
en el mismo contexto, que es la necesidad de ese pacto,
de ese acuerdo entre todas las comunidades auténomas.
Si eso se produce, serd factible, si no se produce cada
uno empezard a tirar por su lado, y en ese sentido se
estdn produciendo algunas sefiales un poco alarmantes
porque ya hay algunas comunidades auténomas que
empiezan a regular sus propios sistemas de dependen-
cia. Yo no soy un constitucionalista y no sé si esta
Cémara tiene capacidad y potestad normativa para
regular un marco en ese sentido, intuyo que deberia
tenerlo, pero que empiecen las comunidades auténo-
mas a regular el sistema de dependencia puede llevar-
nos a no tener criterios Unicos, a tener verdaderos parai-
sos para la gente con dependencia en unos sitios y
verdaderos, no voy a decir que infiernos, purgatorios en
otros.

Asimismo me preguntaba si la financiacion debe ser
para servicios o prestaciones econémicas. Nosotros
creemos, y ya lo he dicho en una parte de mi interven-
cidn, que no debe ser en determinados supuestos un
sistema que sea antagénico y que debe hacerse compa-
tible. En el caso de gente con discapacidad intelectual,
predomina fundamentalmente el enfoque sobre los ser-
vicios, pero sin que eso quiera decir que no haya situa-
ciones en que la propia familia necesita algun tipo de
prestaciéon econémica. ;Por qué? Porque la vida de la
persona no se agota exclusivamente en el servicio que
pueda recibir fuera de su domicilio, y la discapacidad
intelectual le genera unos gastos, a veces incluso de
apoyo personal. Estoy pensando en situaciones en que
la gente tiene que estar en un centro de dia porque tiene
una discapacidad muy grave, muy severa; por la noche
hay que baiiarle, meterle en la cama, etcétera, y la
madre a lo mejor ya es mayor y tiene una escoliosis que
no puede ni moverse de la silla y necesita a gente que
vaya a echar una mano, gente bien preparada y que
sepa qué es lo que se trae entre manos. Eso no deberia
ser soportado por la propia familia, No se trata de que
la familia diga: yo pongo el discapacitado y el Estado
que ponga lo demds. Nos parece que la familia estd
poniendo mucho tradicionalmente en Espaia, no solo
en el dmbito de la discapacidad, seguramente en la ter-
cera edad y en muchos otros sitios. Afortunadamente,
este es un pais que todavia descansa sobre la familia,
pero ciertamente la familia estd soportando muchos
gastos en funcién de la discapacidad de su hijo o de su
hija y eso deberia estar contemplado, haciendo compa-
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tible esa necesidad de servicios con determinado tipo
de prestaciones de apoyo a la familia.

Por dltimo, me parece que hablaba usted de la pro-
vision publica y de la accién concertada como respon-
sabilidad publica. Creo que ya lo he dicho todo el
tiempo. El hecho de que ese pacto de Estado se instru-
mentalice a través de un sistema de concertacion,
seguramente serd el sistema mds adecuado, pero puede
haber otros. Yo no soy un experto en eso, pero si nos
parece que un sistema de concierto, incluso en aque-
llos supuestos en que la red de centros o de servicios,
vamos a decir de cardcter privado, esté en juego, cree-
mos que da una garantia de estabilidad a todas las
partes: a la Administracién concertante, porque le per-
mite ser exigente en determinados niveles de esos ser-
vicios en cuanto a nivel de calidad, nivel de cobertura,
etcétera, y a la parte concertada, porque le da esa esta-
bilidad econémica que le permite gestionar el servicio
con una cierta coherencia, no mediante el viejo siste-
ma graciable de las subvenciones o cosas parecidas en
donde siempre estd la amenaza de qué va a pasar en el
préximo ejercicio.

El sefior PRESIDENTE: Gracias, sefior Azda, por
su presencia, por la informacién amplia y a la vez pre-
cisa que en su comparecencia nos ha ofrecido y que
seguro que va a ser muy aprovechable en los trabajos
de esta Comisién y de esta Cdmara en todo lo relacio-
nado con la dependencia.

— DE LA SEN)ORA REPRESENTANTE DE LA
ASOCIACION DE PARAPLEJICOS Y DISCA-
PACITADOS FISICOS DE LLEIDA, ASPID
(ARNAU RIPOLLES). (Numero de expediente
219/000124.)

El sefior PRESIDENTE: En primer lugar, quiero
dar la bienvenida a dofia Maria Soledad Arnau Ripo-
lIés, quien va a comparecer en estos momentos para
contribuir también con su informacién y su exposicion
en todo aquello que en estos momentos estamos reali-
zando con relacion al libro blanco, sobre atencidn a las
personas en situacion de dependencia. Por tanto, tiene
la palabra la sefiora Arnau Ripollés.

La sefiora REPRESENTANTE DE LA ASOCIA-
CION DE PARAPLEJICOS Y DISCAPACITADOS
FISICOS DE LLEIDA, ASPID (Arnau Ripollés): En
primer lugar, en nombre de la Asociacion de Parapléji-
cos y Discapacitados Fisicos de Lleida, Aspid, quiero
agradecerles que nos hayan dado la oportunidad de
expresarnos aqui con ustedes para hablar de un tema
que consideramos que es de vital importancia para las
personas que tenemos algin tipo de discapacidad. En
nuestra asociacién somos 1.152 socios y socias y la
verdad es que pensamos que esta es una gran oportuni-
dad, no solamente para nosotros y nosotras, las perso-
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nas con discapacidad, sino también para todos ustedes,
(Por qué? Por una sencilla razén, porque hasta ahora
hemos estado siempre en una situacioén constante y per-
manente de discriminacién. Quiza hablar aqui de la
dependencia, la mal llamada dependencia —como des-
pués les explicaré—, pueda modificar el curso de nues-
tra historia. Les he querido titular esta exposicion asi:
En busca de una vida independiente, mujeres y hom-
bres con diversidad funcional y sus derechos humanos.

En primer lugar, deseamos mantener la nueva termi-
nologia de diversidad funcional a fin de que, de una vez
por todas, cuando me miren ustedes a mi, ya no vean
este estigma que siempre estd sobre mi. Tengo una
diversidad funcional fisica, en mi caso, pero nada mas,
al igual que ustedes tienen sus propias diversidades.
Consideramos que la nueva denominacién que debe
tener la ley debe ser la de ley de apoyos a la vida activa.
Por favor, nada de dependencia porque no estamos
intentando mantener una dependencia de las personas
que hasta ahora hemos sido dependientes; es cierto que
lo hemos sido, pero ahora tenemos la oportunidad de
cambiarlo, pues hagdmoslo.

Las politicas y las leyes deben estar basadas en dere-
chos humanos, derechos tan elementales como el de la
libertad. Como persona con diversidad funcional, yo
por ejemplo, para venir hoy aqui he tenido que pedir
ayuda de personas que estaban en la calle para poder
subir ese escalén maravilloso que hay en la entrada;
que esas cosas no ocurran, pues ya va siendo hora. Los
principios rectores que deben fundamentar las politicas
y las leyes deben ser las que ustedes ya conocen a tra-
vés de la ley de igualdad de oportunidades, el principio
de igualdad de oportunidades, de no discriminacion, de
vida independiente y de accesibilidad universal y dise-
fio para todos y todas, y por favor, que todo ello defien-
da nuestra integridad moral y fisica. Si ustedes siguen
hablandome de dependencia, solamente estin intentan-
do barajar mi dependencia fisica, pero ;qué pasa con
mi autonomia moral? ;qué pasa con mi integridad
moral?

Por considerarlo de relevancia, he querido traer aqui
ante ustedes una noticia que sali6 a finales del afio
2004 relacionada con un tema de abuso sexual hacia
una joven de Malaga con discapacidad fisica y psiqui-
ca, con una diversidad funcional dirfamos ahora. Si me
lo permiten, quisiera leer la noticia del diario Sur Digi-
tal. Dice asi: Nueve afios al ex gerente de Amapace por
abusos a una deficiente. El tribunal concede total vero-
similitud al relato de la victima, una joven que padece
un 94 por ciento de minusvalia y un leve retraso men-
tal. José deberd indemnizar a la chica con 75.000 euros
y al centro con 6.000 euros. El ex gerente de la Asocia-
cién malaguefia de paraliticos cerebrales, Amapace,
José de 68 afos ha sido condenado a nueve afios de
carcel por abusar sexualmente de una joven paralitica
cerebral que residia en el centro. Asimismo, la Audien-
cia Provincial de Malaga le obliga a pagar a la chica
una indemnizacién de 75.000 euros y 6.000 euros mas
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a la Asociacién Amapace a la que considera también
perjudicada por la conducta del procesado. El tribunal
que ha juzgado el caso da total verosimilitud al relato
de la victima, Vanesa, que padece una minusvalia orga-
nica y funcional del 94 por ciento, un leve retraso men-
tal, y que se desplaza en silla de ruedas. La sentencia
considera que el acusado, que ocupaba el cargo de
gerente de Amapace desde octubre e 1982, abusé
sexualmente y de forma continuada de Vanesa, que
residia en el centro de paraliticos cerebrales y de la que
José tenia su guarda legal desde 1989. El Tribunal afir-
ma que José se prevali6 de su posicion de gerente del
centro y de los privilegios que le proporcionaba su
cargo. Tenia despacho propio, total libertad de movi-
mientos y facilidad para aproximarse a los residentes,
y se aprovechd de su superioridad fisica y moral sobre
Vanesa para satisfacer sus apetencias sexuales. Asi,
desde que Vanesa tenia ocho afios de edad, el procesa-
do le hacia trasladarse a su despacho con una periodi-
cidad de dos veces por semana. Alli, la tumbaba en una
colchoneta, colocada en el suelo o sobre la mesa, la
desnudaba, le tocaba los genitales y le introducia el
pene en la boca. Algunas veces, agrega la sentencia,
durante esos contactos sexuales visualizaba en el orde-
nador unas imdgenes de contenido pornografico que el
ex gerente habia preparado. En una ocasién intent6
penetrar a Vanesa vaginalmente para lo que utilizé un
preservativo y vaselina, si bien no pudo conseguir su
propdsito. Vanesa rechazaba estos contactos, pero el
acusado lograba convencerla diciéndole que era para
enseflarle como se hacia cuando tuviera novio y la
amenazaba con no salir del centro y no ver m4s a su
madre si contaba algo. Los abusos se fueron repitiendo
hasta que Vanesa cumpli6 20 afios. En el registro judi-
cial efectuado en el despacho de José, se hall6 un pre-
servativo, un disquete de contenido pornogréfico y una
caja de vaselina esterilizada.

Por otra parte, el tribunal le absuelve por prescrip-
cion del hecho de una falta de vejaciones en la persona
de otra interna a quien tocé los senos en presencia de su
madre. Asimismo, impone al procesado la obligacién
de indemnizar a Vanesa con 75.000 euros y con otros
6.000 a Amapace por los perjuicios morales que ha
sufrido la asociacién como consecuencia de la conduc-
ta del acusado, que ha puesto en tela de juicio el buen
hacer de la entidad.

(Por qué he querido empezar esta exposicién con
una noticia que a mi personalmente me produce verda-
dero escalofrio? Porque, como mujer con diversidad
funcional, también quiero defender a las mujeres que
tenemos diversidad funcional, que tan olvidadas esta-
mos, porque el tema de la violencia de género hacia las
mujeres con diversidad funcional es una realidad que
queda oculta, y que el Libro Blanco sobre dependencia
igualmente deja en el mas absoluto de los silencios. El
informe sobre la situacion de las mujeres de los grupos
minoritarios de la Unién Europea, aprobado el 24 de
febrero de 2004 en la Comision de Derechos de la
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Mujer e Igualdad de Oportunidades del Parlamento
Europeo, dice al respecto: casi el 80 por ciento de las
mujeres con discapacidad es victima de la violencia, y
tiene un riesgo cuatro veces mayor que el resto de
mujeres de sufrir violencia sexual. Asi como las muje-
res sin discapacidad son objeto de violencia mayorita-
riamente causada por su pareja o ex pareja, las mujeres
con discapacidad, el 68 por ciento de las cuales vive en
instituciones, estan expuestas a la violencia de personas
de su entorno, ya sea personal sanitario, de servicio o
cuidadores. La violencia no es solo una realidad fre-
cuente en el caso de las mujeres con discapacidad, sino
que en muchas ocasiones es la causa misma de la disca-
pacidad. A escala mundial, se estima que la violencia
doméstica es la principal causa de muerte y de discapa-
cidad, antes que el cancer, los accidentes de trafico o
incluso la guerra, para las mujeres de entre 16 y 45
anos.

Segtin este informe, una gran cantidad de mujeres
con diversidad funcional pasa su vida en instituciones.
Esos centros son llamados residencias de discapacita-
dos, digo discapacitados porque es lo que son en reali-
dad, conceptualmente hablando, si seria esa terminolo-
gia la correcta porque las més de las veces estas
instituciones lo que hacen es discapacitar a las personas
que viven alli. Por cuestiones académicas, al ser una
persona que vive en un pueblo y por falta de accesibili-
dad a los medios de transporte publico, a fin de poder
avanzar en mi carrera académica, entre otras cosas,
licenciarme en filosofia, yo he tenido que pasar por una
institucién durante 13 afios de mi vida y la verdad es
que agradezco enormemente el dia que decidi dejarla y
empezar mi vida independiente. Para llevar a cabo mi
vida independiente necesito de la ayuda imprescindible
y necesaria de esa figura de la que habla el Libro Blan-
co de la mal llamada dependencia, de asistente perso-
nal. Esta persona que estd aqui a mi lado, a mi derecha,
es mi asistente personal; una persona que yo he decidi-
do que esté a mi lado, la persona que estd aqui, porque
yo le voy a pagar por estar conmigo esta mafiana; una
persona que estd pagada por mi, gracias a mi beca de
formacidn de personal investigador de la Comunidad
de Madrid; sin esa beca, mis recursos econdomicos son
tan escasisimos que la verdad es que no podria tener
ningun asistente personal.

El sistema de pago directo es la otra pata clave para
vida independiente. Las personas que tenemos una
diversidad funcional, da igual el grado de diversidad
funcional que tengamos, si empezamos a hablarnos
unos a otros, compartimos que deseamos vivir la vida a
nuestra manera, nos gusta vivir la vida a nuestra mane-
ra como a cualquier otra persona, queremos una vida
activa y plena, queremos dignidad, no queremos medias
tintas, yo creo que no podemos jugar con esto. La ver-
dad es que yo antes les decia que me siento privilegiada
porque ayer, antes de venir aqui y mientras estaba
reflexionando sobre qué les iba a decir, entre otras
muchas cuestiones, estaba recordando a muchas perso-
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nas que he conocido con gran diversidad funcional que
jamds tendran la oportunidad de estar aqui, ni siquiera
podrén salir jamds de esas residencias de discapacita-
dos porque sus limitaciones funcionales son enormes,
porque sus vidas han sido restringidas, porque quiza
sus capacidades tampoco ya se lo permiten, pero esas
personas igualmente merecen toda la dignidad y todo el
respeto del mundo.

Queremos desde Aspid dejarles claro que queremos
opciones de vida, queremos que nos den la oportunidad
de vivir y de desarrollarnos desde la madurez y de
manera adulta. No podemos seguir estando constrefii-
dos a lo que solamente se nos permite, como es el per-
manecer eternamente al lado de la familia o irte a una
institucidn, tal y como estan concebidas, menos toda-
via. Es fundamental que de esto no haya duda y que no
puedan barajar otra opcién que la de la vida indepen-
diente, deben apostar por ella. Dice la ley de igualdad
de oportunidades que uno de sus principios rectores es
precisamente el tema de la vida independiente. Cami-
nemos hacia ese camino, porque es un buen camino.

Si me permiten, quisiera exponer también opiniones
de compafieras y compafieros mios, que muy amable-
mente han deseado expresarse. Una compaifiera mia,
Alexandra, dice: exigo mis derechos, no busco caridad.
Jordi dice: deja que mi familia viva con la dignidad que
merece, no la explotes. Angel dice: no me instituionali-
ces, soy como td, diferente, diverso, distinto, td, yo,
todos. Anselmo: déjame decidir, no lo hagas tii por mi,
no juegues con mi vida. Josep Lluis: permiteme que no
tenga que luchar continuamente por preservar mi digni-
dad, simplemente reconéceme como ciudadano de
pleno derecho. Antonieta: ;dependencia? No, gracias.
(Independencia? Si, ahora, ya. Jordi: protégeme de la
injusticia social, no de vivir mi vida a mi manera. Maria
Teresa: no me cuides, ayddame a que yo lo haga, mi
libertad no tiene precio ni tiempo, no la midas td. Josep:
no me hables de autonomifa fisica, hdblame de autono-
mia moral. Por dltimo, quien tienen aqui delante: vida
independiente, si, por derecho, por ley; nada sobre
nosotros, sin nosotros.

El Libro Blanco sobre la mal llamada dependencia
ha tenido un error crucial y fundamental y es que estd
intentando solucionar un problema —parece ser que es
un problema de el tema de la dependencia en este
pais— de las personas mayores, asi como de las perso-
nas de diversidad funcional. Sin embargo, en esta bus-
queda de soluciones, en la elaboracién del libro blanco,
se ha olvidado de preguntar a aquellas personas con
gran diversidad funcional que viven una vida indepen-
diente. Una pequefia ldstima, o gran lastima quiza.

Seforias, es un buen momento para cambiar, como
les estaba diciendo antes, para que de verdad las cosas
vayan a mejor, para que de verdad, por fin, Espafia
pueda saldar esa cuenta pendiente que tiene con las
personas con diversidad funcional. Para ello, el libro
blanco se fundamenta en el modelo médico rehabilita-
dor; perdonen ustedes, pero no debe fundamentarse en
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el modelo médico rehabilitador, yo no soy enferma,
hace mucho tiempo que ya no soy enferma, soy una
persona discriminada permanentemente, donde se me
violan permanentemente mis derechos, entre ellos la
libertad. El tener una asistencia personal, como les
decia antes, es vital. Si me lo permiten, sefioras diputa-
das, quisiera dirigirme a ustedes, porque quizd me
entiendan mejor. Como persona que no puedo realizar
ninguna actividad bésica de la vida diaria, desde luego
deseo por encima de todo que la persona que esté con-
migo trabajando, que me esté haciendo las cosas, sea
una persona con la que yo esté a gusto y que haga las
cosas a mi manera y a mi tiempo. Yo, como cualquier
mujer, tengo la regla todos los meses; cuando vas a
cambiarte la compresa, una cosa tan obvia y tan ordina-
ria, y sin embargo tan cotidiana para nosotras, necesito
la ayuda de una persona; y yo quiero que esa persona
que me esté tocando en esos momentos sea una persona
de mi gusto, una persona con la que yo me sienta bien,
lo que no puede ser es que me impongan una auxiliar
de ayuda a domicilio, que a lo mejor solamente viene
una hora al dia para cambiarme la compresa, porque
hasta el dia siguiente ya no volverd, y solamente de
lunes a viernes, y si resulta que la regla me toca el fin
de semana, mala suerte. Si yo estoy en esa residencia,
esos cuidadores, quieras o no, lo hacen muchas veces
con poca profesionalidad, la verdad sea dicha, y desde
luego, con muy poca humanidad, y con muy poco tiem-
po, porque alli hay tantas personas a las que cuidar que
no se puede hacer mucho mds. Yo no quiero que me
cuiden, yo quiero cuidarme sola, porque tengo capaci-
dad para ello, porque tengo 34 afios y ya hace tiempo
que decidi lo que quiero hacer con mi vida, pero para
cuidarme yo, necesito la ayuda de mis asistentes perso-
nales. Igualmente, en una cosa tan intima, y por qué no
decirlo, si yo deseo mantener una relacién sexual, por
ejemplo, con otra persona con una gran diversidad fun-
cional, mi asistente personal, previamente hablado,
debe estar dispuesto. El asistente personal no solamen-
te sirve para levantarte y lavarte la cara y despedirse
hasta el dia siguiente, el asistente personal sirve para
que mi vida, las 24 horas al dia, tenga una utilidad y
una productividad. Tenemos que encontrar ese punto de
equilibrio para que las personas que hasta ahora hemos
sido ciudadanas y ciudadanos de segunda, por fin, sea-
mos ciudadanas y ciudadanos de primera.

No sé si ha finalizado ya mi tiempo de intervencidn,
pero si me permiten, me quedo con esa frase que es el
lema de vida independiente, del movimiento de vida
independiente: Nada sobre nosotros sin nosotros.
Creo que todo lo que se haga sin preguntar serd un
equivoco.

De parte de la Asociacién Aspid, asi como de la mia,
muchisimas gracias por escucharnos y estamos a su
entera disposicion.

El seiior PRESIDENTE: Gracias, seflora Arnau
Ripollés por su exposicion.
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Por Ezquerra Republicana de Cataluiia, tiene la pala-
bra el sefior Ramoén Torres.

El sefior RAMON TORRES: Muy brevemente. En
primer lugar, agradecer a Maria Soledad, en nombre de
Aspid, que aceptara la invitacion de nuestro grupo para
explicar en esta Comision la visién que nos habia pre-
sentado ya esta Asociacion anteriormente, y que noso-
tros crefamos que era bastante positivo para que esta
Comision pudiera tenerlo presente.

Muy répidamente le queria comentar dos cuestiones.
La primera, y no es que me sorprendiera porque enten-
dimos que tenian toda la razén del mundo, es la pro-
puesta de cambio de nombre. Josep Giralt, el presidente
de Aspid, nos comenté en estas conversaciones previas
el mal nombre que se le habia buscado a esta ley y la
posibilidad de que se pudiera cambiar por un nombre
mucho mds positivo. Entendimos que esto era asi y
seguramente nuestro grupo presentard alguna enmien-
da en este sentido. Una primera pregunta: ;Seria muy
importante este cambio de nombre por este nombre
mucho maés positivo para intentar, sobre todo, buscar
este animo positivo que falta? Segtin he entendido en su
comparecencia no hay biisqueda de un sistema para dar
soluciones a la violencia de género entre gente discapa-
citada. La segunda pregunta es: ;qué faltaria o que
detalles se podrian implementar para buscar soluciones
a este tema? Entiendo que es una cosa importante. Por
ultimo, se quejaba en su intervencion de la falta de par-
ticipacién en la redaccién de esta ley de los sectores
més afectados. ;Es verdad que no ha habido ninguna
participacion?

También me gustaria saber qué tipo de foros inde-
pendientes podemos consultar, o qué personas afecta-
das cree usted que podrian ser incorporadas a la tarea
de esta Comisién, para que nos explicaran los aspectos,
que en su intervencién nos ha comentado, de la vida
cotidiana de ustedes para tenerlos presentes y no olvi-
darlos.

Nada mas que agradecerle su sinceridad al ofrecer-
nos la posibilidad de tener una visién de los problemas
cotidianos de su vida, Una dltima pregunta que se des-
prende de las conversaciones que habiamos tenido
anteriormente con Aspid, y también de lo que usted ha
explicado hoy aqui. ; Entienden ustedes que la ley o el
libro blanco tendria que dar mucha mds prioridad a la
asistencia personal y no tanto a asociaciones o residen-
cias? Esta es una de las cosas que desde la asociacién
nos comentaron y que usted también ha dicho aqui. A
lo mejor, esta asistencia personal que permita hacer una
vida mucho més independiente es mucho mds impor-
tante que buscar subvenciones o ayudas a centros o
residencias donde se puede tener una mala experiencia,
como usted ha comentado.

Vuelvo a agradecerle su comparecencia y todo lo que
nos ha explicado esta mafiana.
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El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Catalan de
Convergencia i Unid, tiene la palabra el sefior Grau.

El sefior GRAU I BULDU: Muy brevemente, por-
que poca cosa se puede afladir después de ofr esta
explicaciéon de Maria Soledad Arnau y sus opiniones
sobre el libro blanco que, en definitiva, demuestran una
carencia de sensibilidad en su redaccidn, carencia que
ya se nos explic6 en un encuentro de mi grupo con su
Asociacién en Lleida, pues realmente se sienten como
marginados, por cuanto la dependencia parece mas
definida, como un tema sobrevenido. Recordaré en esta
misma casa que la dependencia surgio como una nueva
consideracion a partir de la jubilacién, un tema que
aparecié como un complemento al Pacto de Toledo;
partir de esta consideracion, hubo que buscar solucio-
nes a unas nuevas necesidades de gente mayor. Estoy
de acuerdo con Soledad en que no se pensé en que esta
dependencia existia en personas de 34 afios que tienen
una discapacidad del 85 por ciento. Logicamente, es
una situacién crénica y las vias que se han buscado
para los discapacitados han sido compatibilizar sus
pensiones y los sistemas de trabajo. Estoy muy de
acuerdo con usted en el derecho de compatibilizar esto
con unos servicios sociales, que se demuestran, de
acuerdo con sus explicaciones y por las experiencias
que seguro que todos los socios de Aspid pueden expli-
car, insuficientes, no digo vejatorios, pero si de alguna
forma indignantes para la sensibilidad normal de una
persona, en el sentido de normalidad de trato, de servi-
cio, de atencion y de cuidado, porque es una palabra
que tenemos que utilizar en sus justos términos. Por
ello realmente el tema de la dependencia es grave.
Hemos hablado de dependencia en personas mayores
con asistencia de la gente de casa o de un asistente
social. En este caso se trata de que lo puedan tener por
medio de algun familiar, que se le reconozcan unas
determinadas ventajas y que esta persona discapacita-
da, tenga al menos la tranquilidad, de aportar al seno
familiar unas ayudas para promover la convivencia, y
mads en el caso, como decia Soledad, del asistente per-
sonal, que sea una aportacion de la sociedad a su propia
libertad. En este sentido, me gustaria conocer cudl es la
opinidn de Aspid en cuanto a compartir las ayudas
familiares que pueda tener esta persona mas alld del
asistente personal. Estoy absolutamente de acuerdo en
el sentido de que la persona discapacitada tiene que
tener esta confianza en esa persona que tiene a su servi-
cio y, por otro lado, que le permita esa independencia o
esa vida independiente que nos estd reclamando. Con-
sidero que su aportacién es muy interesante y conclu-
yente para este libro blanco y no creo que queden en
saco roto todas sus afirmaciones, y las recomendacio-
nes que puedan salir a partir de esta Comision seran
positivas y esperamos no defraudar su comparecencia
en esta Comision.
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El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Popular tiene
la palabra el seiior Murcia Barceld.

El sefior MURCIA BARCELO: Muchas gracias a
la compareciente, dofia Maria Soledad, por sus palabras
y por la forma en que se ha manifestado, ya que tan
importante es acertar en las férmulas que tenemos que
tener en cuenta para luego legislar como las explicacio-
nes que se dan, para que quienes presentamos en estas
comisiones nuestras iniciativas estemos seguros y con-
vencidos de que lo hacemos bien, y efectivamente, si
recibimos las impresiones y la forma de pensar y de
sentir de esas personas, nos resulta bastante mds facil.
Por eso, se lo agradezco.

He visto que su intervencién gira en torno, sobre
todo, a la normalidad hacia la realidad de una situacion
y sobre los derechos individuales, los derechos huma-
nos y los derechos de las mujeres. Quisiera, al hilo de
esto, que me dijera si el libro blanco la ha defraudado
por el tratamiento que hace de las mujeres o, por el con-
trario, si existe alguna deficiencia al no tratar a las
mujeres en algin caso. También me gustaria saber si le
parece que el libro blanco es mds una filosofia. Efecti-
vamente hoy hemos podido escuchar sus manifestacio-
nes, que nos van a permitir que en el proyecto de ley y
en la ley posterior que debatamos podamos introducir
algunas de las circunstancias a que usted ha hecho alu-
sién hoy aqui, pero parece ser —o asi lo he creido
entender— que no refleja una realidad final, que no
habla de propuestas sino mds o menos de filosofias, y
en definitiva lo que nosotros tratamos de obtener son
resultados que mejoren o solucionen los problemas,
como usted llama, de diversidad funcional —espere-
mos que en su dia se admita dicha denominacién—.
Creo que el libro estd muy bien para poder debatir, pero
le pregunto si no seria ya momento de poner en marcha
un borrador de proyecto de ley que permitiera, con el
debate y el acuerdo de todas las asociaciones, con las
comunidades auténomas y demads, aparte de la confe-
rencia sectorial, llegar a una ley en la que todos estos
asuntos se trataran, y no quedara en el aire, entre otros,
un asunto tan importante y que no es baladi, aunque
siempre suena mal, como es hablar de dinero. En este
caso la verdad es que dice bastante poco, y en cualquier
caso creo que la solucién de los problemas pasa tam-
bién por que existan unos presupuestos adecuados que
permitan que todo esto se realice. Yo queria preguntarle
si cree que es necesario que se recoja la figura del asis-
tente personal y, en cualquier caso, cudl seria la férmu-
la, porque a mi me ha parecido entender que todo entra
también dentro de la financiacién, de cémo se podria
determinar esa manera en que uno pudiera decidir qué
persona tiene que ser su asistente. Me gustaria que nos
facilitara qué formulas son factibles, a su entender, para
que pudieran introducirse en la ley. Quisiera también
saber si considera usted que la financiacion deberia ser
completamente por la Seguridad Social o bien deberia
ser mixta o con alguna otra férmula.
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La idea de mi grupo serfa ponernos manos a la obra
sobre la base de todas estas comparecencias, pero sin
demora, para que este libro blanco no sea mds un para-
peto que una forma de reactivar lo que es algo funda-
mental y necesario y que se ha venido haciendo muy
lentamente y con pocas ayudas hasta la fecha, por cir-
cunstancias concretas que todos conocemos, de donde
partiamos, pero se ha intentado luchar por mejorar esta
situaciéon. Queremos seguir mejordndola y para ello es
necesario que la ley ponga orden a toda esta situacion y
que sea en el plazo mds breve posible.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Socialista,
tiene la palabra la sefiora Sdnchez Rubio.

La sefiora SANCHEZ RUBIO: Muchas gracias,
Soledad, por su comparecencia, su intervencion y por
las aportaciones, que tienen mucho valor y, fundamen-
talmente, muchos matices porque vienen de una perso-
na que plantea una problematica que la afecta directa-
mente y, por lo tanto, la comunicacién es mucho mas
directa. Estas aportaciones van en la linea de las que
expresaron representantes del Foro de Vida Indepen-
diente, y hemos tenido ya otras dos con reivindicacio-
nes mas o menos similares en el tiempo que llevamos;
tampoco han sido muchas las aportaciones y este deba-
te que se ha iniciado en torno al libro blanco precisa-
mente es uno de los elementos bésicos que nos planteé-
bamos tanto en el Grupo Socialista como en el
Gobierno, es decir, que se estableciera un debate que
facilitara la participacioén y que fuera el hilo conductor
del anteproyecto de la futura ley de atencion a las per-
sonas en situacion de menor autonomia, de dependen-
cia o como al final se termine denominando. Yo creo
que tienen que participar todos los actores que de una
forma u otra tienen que ver con la discapacidad en el
proceso de elaboracién del libro, a través del Cermi, del
Consejo estatal de representantes de personas en situa-
cién de discapacidad, con cuyas reivindicaciones se va
a enriquecer dicho documento asi como con estas com-
parecencias que estamos teniendo. Todos los actores
tienen que participar, en parte han participado y ahora
el texto se va a enriquecer con esta fase de comparecen-
cias. Por eso creo que es importante que se produzca
este debate, incluso previamente a la elaboracién del
anteproyecto, porque si no perderia riqueza y matices.
Este compromiso del Grupo Socialista y del Gobierno
con las personas que estan en esta situacién y con la
participacién de estas personas se puede ver reflejado
en este sistema de trabajar que a veces puede parecer
un poco atipico respecto a lo que estd acostumbrada
esta casa, pero puede enriquecer el anteproyecto. Con
las comparecencias que hasta ahora se han producido
estamos en condiciones de asegurar el gran abanico de
situaciones que esta ley va a tener que atender y que
debe contemplar, tan variadas como la situacién de una
persona con un alzheimer en un estadio avanzado o de
una persona con falta de autonomia fisica, que lo que
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quiere es tener mds independencia, que se la apoye para
ser mds independiente, y por lo tanto ese abanico tan
variado de situaciones tendrd que contemplarse en esta
futura ley, va a ser complejo y lo estamos viendo aqui
cada dia en las comparecencias. Es evidente que no nos
afecta de la misma forma y por ello esperemos que las
soluciones que se planteen sean totalmente diferentes
precisamente para cubrir esas necesidades.

Me ha parecido muy importante la introduccion de la
variable de género que ha hecho y que creo que hay que
contemplar aqui, y antes de entrar a formularle algunas
preguntas, le voy a manifestar una preocupacién que
tengo. Creo que el compareciente anterior ha comenta-
do que la expectativa en torno a esta ley es tan grande
que puede generar, cuando la ley sea una realidad, posi-
bles frustraciones, porque no se vean recogidas todas
estas necesidades o soluciones a estas necesidades, y yo
considero, y quiero compartirlo con usted y que después
me diga su opinién, que esta ley de atencion a las perso-
nas con menor autonomia no va a ser una ley que dero-
gue otras y, en consecuencia tenemos que seguir luchan-
do por mantener toda la normativa transversal que hay
para atender a las personas en situacién de discapaci-
dad. Se ha referido a la Liandau, que precisamente abor-
da el tema, a toda la legislacién que hay en materia
educativa y en materia laboral. Quiz4 se quiera recoger
todo en esta ley precisamente por las carencias que hay
en el desarrollo legislativo anterior. Hay que tener cierto
cuidado, porque creo que la reivindicacion tiene que ir
en el sentido de que la ley y el libro blanco del que esta-
mos hablando recojan precisamente esa necesidad de
atencion a las situaciones que tienen personas con una
menor autonomia, pero sin dejar de incorporar —casi
todas son normativas transversales y horizontales—
todas las demads necesidades que deben ser lo mds nor-
malizadoras posibles y, por lo tanto, en cada legislacion
donde esté introducido el tema de las personas en situa-
cién de discapacidad, como pueda ser la legislacion
educativa o la situacién laboral o el tema de empleo,
debe seguirse la reivindicacién de esa faceta en esa nor-
mativa para que se desarrolle ampliamente y se cubran
todas las expectativas que la misma genero, y esta ley
concreta de la que estamos hablando tendrd que abordar
esas otras situaciones que afectan a eso que ustedes
comentan, que es incidir sobre la falta de autonomia
para tener una vida mas independiente en algunos casos
y, en otros, sobre ese menoscabo en la autonomia, por-
que la vida independiente ya es materialmente imposi-
ble, que a veces pasa, dada la situacién de avance o de
evolucién de algunas situaciones. No debemos olvidarlo
porque a veces nos podemos confundir, ya que tenemos
carencias todavia en el desarrollo legislativo anterior y a
lo mejor queremos suplirlas con esta nueva legislacion.
Usted ha sido bastante explicita, pero hay algunas cues-
tiones en las que creo que usted puede aportarnos mucha
luz ; Usted ve que estas prestaciones que se establezcan
deben tener un cardcter homogéneo y universal en todo
el territorio y que deben llegar a todas las personas que
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tengan una situacién de menor autonomia, sea cual sea
el origen de ese problema? Por otra parte, ;considera
que esta prestacion debe ser un derecho subjetivo, me ha
parecido entender que si, y debe ser de responsabilidad
publica? Por la experiencia que usted tiene, tanto como
asociacion como por afectada, ;cree usted que los ayun-
tamientos o las corporaciones locales deben tener un
papel predominante en la ejecucién de las medidas que
se adopten a través de esta ley? ;Cémo contempla la
participacién econdémica, si la contempla, de las perso-
nas, de los usuarios en estos servicios? ;La ve conve-
niente o no? ;Hasta dénde debian compatibilizarse las
prestaciones de servicios ptblicos con otro tipo de ser-
vicios de cardcter privado? Incluso me ha parecido
entender que se referia a la prestacién econémica para
que la misma persona pueda proveerse de sus propios
servicios. Creo que algunos temas ya los ha comentado,
pero seria bueno matizarlos. Le vuelvo a agradecer su
comparecencia. Nos ha enriquecido la idea de que com-
partimos las necesidades y las carencias de las personas
afectadas.

El sefior PRESIDENTE: Para responder a las inter-
venciones de los portavoces de los grupos, tiene la
palabra dofia Maria Soledad Arnau.

La sefiora REPRESENTANTE DE LA ASOCIA-
CION DE PARAPLEJICOS Y DISCAPACITADOS
FISICOS DE LLEIDA, ASPID (Arnau Ripollés): En
primer lugar, les agradezco el que me pregunten por el
tema especifico de violencia de género. En respuesta a
sus preguntas, sefioria, en cuanto al cambio de denomi-
nacion, por supuesto creemos que si es fundamental,
porque desarrollara una filosoffa muy distinta de la que
puede haber ahora si seguimos manteniendo la denomi-
nacién de dependencia, pues la bisqueda no es la
dependencia sino la vida activa. Yo he deseado expre-
sarme a través de esa noticia de esa joven que durante
12 afios sufrié violacién sexual para manifestar que las
mujeres con diversidad funcional también padecemos
violencia de género. ;Por qué? Porque ese tema es algo
que esta olvidado, silenciado, nadie habla sobre ello.
Las pocas estadisticas que existen en torno a la diferen-
ciacién entre mujeres y hombres con diversidad funcio-
nal dicen que las mujeres accedemos a menos puestos
de trabajo o peor remunerados, tenemos niveles educa-
tivos mas bajos. La ténica que se establece en la socie-
dad en general también se da dentro del colectivo de las
personas con diversidad funcional, sin embargo, el
tema de la violencia de género parece que sea més tabu
que nunca. Es tabud por lo complicado que es, porque
evidentemente el mayor porcentaje de mujeres con
diversidad funcional que pueden sufrir algiin tipo de
violencia de género, precisamente, son aquellas que
apenas pueden responder por si mismas, porque su
limitacidn fisica es tan acusada que seria un tanto iréni-
co, a lo mejor, pedirle a su violador, después, que la
acompafie para que le denuncie.
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El libro blanco denota una falta clara de participacién
de los usuarios y usuarias. No sé si lo compartirdn uste-
des conmigo, pero tras hacer algunas lecturas rapidas
sobre algunos capitulos, una de las cosas que mas me ha
chocado y me ha parecido curiosa, es que intentan sal-
dar una cuenta con ese modelo social familiar tradicio-
nal, para liberar a las mujeres de esa carga, clara, puray
dura, de las personas a quienes tienen a su cargo y, sin
embargo, yo creo que es una desviacion de la realidad.
(Por qué? Porque no debe dirigirse hacia las personas
que estan a mi alrededor, sino que debe dirigirse a mi, y
posteriormente el beneficio serd para todas las demads
personas que estdn a mi alrededor. Se trata de buscar mi
independencia, no el ligamiento eterno con la familia,
madres, padres, hermanos, hermanas....

No recuerdo con exactitud, pero creo que su tltima
pregunta estaba relacionada con el libro y con la ley y
hablaba precisamente de la participacion activa o no de
las personas implicadas, mds que afectadas. A mi no
me gusta llamarme afectada. Yo no estoy afectada de
nada; bueno, si estoy afectada de algo, de la discrimina-
cién permanente en todo caso, pero de nada mds. Pre-
fiero llamarme persona implicada cuando hago referen-
cia a todo ello. No sé si de algtiin modo he podido
responder a sus preguntas.

Con relacion al sefior Grau, una de las cosas que nos
ha parecido entender a las socias y socios de Aspid es
que el libro blanco estd enfocado literalmente a la
poblacién de personas mayores y después, por exten-
sién, nos hemos dado cuenta de que parece ser que no
solamente se pueden tener 70 6 90 afios, se pueden
tener también 34 y necesitar una serie de ayudas y pres-
taciones. El capitulo 3 del libro habla sobre los apoyos
informales y eso estd especificamente dirigido a saldar
esa cuenta que antes comentaba hacia las mujeres de
este pais. El compareciente anterior, cuando he entrado,
decia que afortunadamente vivimos en un modelo
social familiar que todavia debe ser de algin modo
mantenido. No debemos explotar el soporte solidario
del afecto, la solidaridad de nuestras personas mas
inmediatas, como pueden ser nuestros familiares, nues-
tros padres, nuestra madre, nuestra hermana o nuestro
hermano. Como decia un compaiiero mio, no explotes a
mi familia. El hecho de que yo esté en estos momentos
aqui viviendo en Madrid puede o no significar que yo
quiera o no vivir ya con mis padres.

Mis padres, sefiorias, son personas muy mayores que
apenas pueden ayudarme en mis necesidades, y yo de
algin modo he necesitado solucionarme la vida de
manera inmediata, al menos por unos meses. Yo no
necesito esperar a que mi madre tenga 70 6 90 afos
para que me diga, mira hija, es que yo ya no puedo mas
contigo. Yo no necesito llegar a esos extremos. Si yo
por propia voluntad deseo continuar viviendo con mi
familia, es mi propia voluntad y asi debe ser, pero ello
no significa que mi madre, necesariamente, tenga que
ser mi cuidadora, aquella persona que tenga que estar
permanentemente atendiendo mis necesidades. Me
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parecia, en el capitulo 3, que este libro, ddndose aires
modernistas y progresistas, estaba dando un mensaje
equivocado, diciéndoles a las mujeres, mirad, vamos a
solucionar ahora este tema, vais a liberaros por fin. Yo
creo que la liberacién o es para todas y todos o no es
liberacién, es una falsa liberacién, porque muchas
mujeres, que son las eternas cuidadoras, también sufren
discapacidad en estos momentos de sus vidas; discapa-
cidad a consecuencia de haber llegado a extremos
donde quiz4 por afecto, no han consentido, no han que-
rido, han hecho todo lo posible, han luchado al mdximo
para que esos familiares mal llamados dependientes,
sigan en el seno familiar.

En respuesta al sefior Murcia Barceld, le agradezco,
en primer lugar el hecho de que empiece a hablar de
diversidad funcional. Es muy de agradecer oir esa pala-
bra, no solamente en mi boca sino en la boca de las
demads personas. Es cierto que hablo de normalidad, de
derechos humanos, individuales y de derechos de las
mujeres. Deberiamos matizar qué es la normalidad. La
normalidad, de acuerdo con lo que el libro blanco debe
mantener, de acuerdo con ese modelo médico y rehabi-
litador, consiste en llegar al mismo punto que los
demds, a costa de violar, incluso, en el sentido figurado,
mi propio cuerpo. Para ser normal yo deberia hacer lo
que todo el mundo. Desde el modelo de vida indepen-
diente, ser normal es otra cosa distinta, mas sana, mas
enriquecedora. Ser normal, desde el modelo de vida
independiente, significa poder disfrutar de mi diferen-
cia con la misma igualdad de oportunidades. S{ hablaba
de falta de respeto a los derechos humanos; incluso yo
creo que deberfamos hablar de violacién o de atentado
contra los derechos humanos cuando no se nos recono-
cen. Como otro compafiero mio decia: recondéceme
como ciudadano de pleno derecho. Claro que mis dere-
chos individuales deben estar reconocidos y esa ley
debe contemplarlos, y como mujer y ademds mujer con
diversidad funcional, mis derechos tanto por una parte
como por la otra son los mismos, simplemente como
mujer con diversidad funcional, son considerablemente
mds violados que cuando solamente soy mujer, y tam-
bién deben estar contemplados. Quizas el libro blanco
podria ser mas que eso, como el libro verde o esas
denominaciones tan curiosas de los colores. ;Por qué?
Porque el libro blanco es en realidad un buen diagnosti-
co, con cifras y nimeros, pero si lo fuera deberia con-
templar estrategias concretas para avanzar. Me hablan
de un borrador de la ley. Desde luego, si se elabora ya
el borrador de la ley, en €l se deben contemplar todas
estas anotaciones para no continuar perpetuando en lo
que ha caido el libro blanco, en esa trampa de la que no
salimos nunca por desgracia. Comentaba el sefior Mur-
cia Barcel6 que al final todo es economia, todos son
presupuestos. Como les habia dicho, soy licenciada en
filosofia y siempre he sido de letras puras, nunca me
han gustado los nimeros y ahora menos que nunca.
Aspid, mi asociacién, opina que en temas tan basicos
como el reclamo de los derechos humanos no podemos
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hablar a medias tintas. Ustedes, como politicos, son
quienes tienen que elaborar la parte financiera, yo
como mujer con diversidad funcional, en representa-
cién de esos 1.152 socias y socios, tengo el deber y la
oportunidad, ya que ustedes me la dan dado, de expli-
carles cudles son nuestras necesidades; y éstas son las
que son, ustedes hagan la otra parte. Sumen y resten
pero por favor, no me digan cuando les estoy diciendo
que quiero plena libertad que muy bien pero que los
presupuestos no llegan para su absoluta libertad; que lo
sienten mucho, que quizd mds adelante. Tengo 34 afios,
no hagan lo mismo que en la Ley de igualdad de opor-
tunidades, que habla de accesibilidad universal y dise-
flo para todos y, sin embargo, después el desarrollo de
la ley dice que dentro de 17 afios habra accesibilidad.
Yo también he vivido la vieja ley Lison. Por cierto me
resulta ir6nico que en el libro blanco, para suavizar la
terminologia, ya no se hable de integracion social de
los minusvalidos —que es asi como se llama— y haya
pasado a denominarse integracion social de las perso-
nas con minusvalia. La vieja ley hablaba de diez afios
pero han pasado unos cuantos mds y ahora esta nueva
ley habla de 17 afos. ;Me van ustedes también a hablar
de que tendré libertad absoluta cuando tenga 50 6 60
afios? Entonces pensaré que me han robado muchos
aflos de mi vida, si es que tengo la suerte de llegar a
esas edades. Quiero disfrutar ahora de mi vida, con
libertad y con plenitud, y como decia otra compafiera
mia, con eso no se juega. Hay que mirar las viabilida-
des y, qué duda cabe, la economia. Es fundamental que
se regule la asistencia personal, tanto juridica como
laboralmente. Se ha de contemplar para que ambas par-
tes tengan lo que merecen, justicia social. Y cuando
digo ambas partes es para que incluso el propio asisten-
te personal pueda disfrutar de todos sus derechos como
trabajador que es. Antes les decia que la asistencia per-
sonal y el sistema de pago directo van incondicional-
mente ligados, cosa que el libro blanco no ha contem-
plado. Se ha hablado de uno o de otro, pero por
separado, y yo creo que es vital que sea yo la persona
que gestione mi asistencia personal, porque yo s¢€ cua-
les son mis necesidades, nadie mejor que yo para saber-
las; yo sé€ si necesito tres o cinco horas al dia de asisten-
cia personal; yo sé si necesito que me lave el pelo o me
duche todos los dias; yo sé si deseo irme a viajar por-
que me gusta. Me hablaban sobre financiacién a través
de la Seguridad Social o de manera mixta. Insisto en
que, no deseo hacer nimeros, ni entrar en ese campo
que es de ustedes, pero les diré una cosa que antes otra
de SS.SS. ha comentado, y es que ese futuro sistema de
independencia que debe ofrecer esas prestaciones y
servicios debe ser igual para todo el Estado, porque si
no, francamente, todos los que tuviésemos oportunidad
nos irfamos a una comunidad auténoma o a otra, y eso
tampoco es libertad. Yo quiero vivir donde quiera, y si
ahora he decidido estar en Madrid, porque estoy
haciendo mi tesis doctoral, porque me gusta Madrid o
porque es un momento bonito de mi vida para estar
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aqui, deseo estar aqui, que pueda hacerlo, y cuando
desee volver a estar en ese pueblo pequefio de donde yo
soy, también. Deseo estar alli porque, entre otras cosas,
alli hay seres queridos.

En respuesta a la sefiora Sdnchez Rubio a la que
agradezco su denominacién de diversidad funcional,
debo decirle que es cierto que nuestros planteamientos
son similares a los que conocen ustedes de los compa-
fieros del llamado Foro de Vida Independiente. Con
ellos compartimos (como les decia antes, se trata de
una cuestién de derechos humanos) que es precisa una
participacién activa por nuestra parte. Gracias por pro-
ponérnoslo. Siempre estaremos dispuestos a participar,
todas las veces que haga falta, para mejorar las condi-
ciones de nuestra vida de manera inmediata, pero tam-
bién las de la vida de las demds personas, porque cuan-
do se mejore mi vida de manera particular, también se
mejorard la vida de mis familiares, de mis amistades,
etcétera. Comentaba que la ley debe abarcar un amplio
abanico de personas, y de ahf su dificultad para concre-
tar. Sin embargo, yo creo que la dificultad no es tal,
porque de lo que se trata es de dar no de restar opcio-
nes. Si hasta ahora habia dos opciones, pongamos otra,
probemos, ya que en paises europeos parece ser que
estd funcionando y que las personas con diversidad
funcional se sienten bastante satisfechas, en la medida
en que dentro de sus posibilidades estdn viviendo a su
manera. /Por qué no probar aqui?

Me preguntaban si la ley deberia cubrir todas las
carencias del pasado. Desde luego, lo que esta ley no
debe permitir por més tiempo es que continuemos
subordinados a esa maldita dependencia en la que esta-
mos ahora, que dejemos de ser ciudadanos de segunda
categoria. En relacién con el modelo social familiar,
como decia el compaiiero algo que me parecié muy cla-
rificador, no explotes a mi familia. Nosotros también
queremos a nuestras familias, las queremos mucho,
muchisimo; yo quiero mucho a mi madre, como ella me
quiere a mi. Ella luché mucho por mi y yo también
quiero luchar por ella. Estando hoy aqui creo que estoy
luchando por ella para que envejezca con la dignidad
que merece. Ella nunca me ha visto como una carga,
pero si soy una carga en el sentido material del término,
porque ya no puede conmigo. En cuanto a las prestacio-
nes de cardcter universal, jclaro que deben ser de cardc-

ter universal! Estamos empezando a crear un cuarto
pilar y los demds pilares, educacién, sanidad, pensiones,
también tienen caracter universal, independientemente
del grado y del tipo de diversidad funcional que tenga-
mos. {Derecho subjetivo? jClaro que si! En relacion con
las corporaciones locales, ellos son quienes mas cerca
nos tienen, quienes mas cerca estan de nosotros. Pueden
ser unos buenos interlocutores e intermediadores, pero
siempre teniendo en cuenta que el tema de la financia-
cion debe ser de cardcter nacional, igual en cualquier
autonomia, y debe dar la oportunidad de que las perso-
nas puedan vivir a su manera, frase que tantas veces
repito porque es la mejor, la mds indicativa. Respecto al
pago de los usuarios, el libro blanco defiende que esté
en funcién de los ingresos o del patrimonio, y eso es ir a
contracorriente de otros paises europeos y contra la
Comisién Europea que en 2003 decia que debe ser inde-
pendiente. Estamos también a favor de que debe ser
independiente. No podemos caer en esa trampa porque
no solamente contribuird a la no independencia, sino
que nos ligard nuevamente con la familia. En cuanto a si
deberia ser publico o privado, habria que hablar. Tene-
mos que tener las mismas oportunidades, esos minimos
y ese tope de prestaciones. Ese copago que plantean
otros paises debe ser aqui igualmente accesible y reco-
nocido para quienes tenemos estas necesidades. No sé€ si
les he podido contestar a lo que ustedes pretendian.

El sefior PRESIDENTE: Gracias M* Soledad por las
ideas que nos ha expresado en esta comparecencia, por
la sinceridad, por las vivencias que nos ha trasmitido,
por las aportaciones a esta Comision y a todo el Congre-
so de los Diputados que seran tenidas en cuenta en la
elaboracién de ese libro blanco y la futura ley; aporta-
ciones que van desde aspectos terminoldgicos sobre las
definiciones actuales, a contenidos que van a sernos de
mucha utilidad. Reiterando la bienvenida a esta Comi-
sién le expreso el agradecimiento por toda la informa-
cién que nos ha ofrecido de esa manera tan directa y tan
sincera que para todos va a ser muy positiva.

Se levanta la sesion.

Eran las tres y quince minutos de la tarde.
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