CORTES GENERALES
DIARIO DE SESIONES DEL

CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

COMISIONES

Ano 2005 VIII Legislatura Num. 222

NO PERMANENTE DE SEGUIMIENTO
Y EVALUACION DE LOS ACUERDOS
DEL PACTO DE TOLEDO

PRESIDENCIA DEL EXCMO. SR. D. JUAN MORANO MASA

Sesion nam. 7

celebrada el miércoles, 9 de marzo de 2005

Pagina

ORDEN DEL DIA:

Celebracion de las siguientes comparecencias para informar sobre la regulacion del régimen de
dependencia.

— Del seiior presidente del Comité Espaiol de representantes de personas con discapacidad,
Cermi (Garcia Sanchez). (Nimero de expediente 219/000108.) ............ccovveeeennn. 2

1



CONGRESO

9 DE MARZO DE 2005.—NUM. 222

Pagina

— Conjunta de don Javier Romaiach Cabrero, de don José Antonio Novoa Romay y de don
Alejandro Rodriguez-Picavea Matilla, representantes del Foro de Vida Independiente.

(Numero de expediente 219/000109.) ..........

Se abre la sesion a las once y diez minutos de la
mafana.

CELEBRACION DE LAS SIGUIENTES COMPA -
RECENCIAS, PARA INFORMAR SOBRE LA
REGULACION DEL REGIMEN DE DEPENDEN-
CIA.

— DEL SENOR PRESIDENTE DEL COMITE
ESPANOL DE REPRESENTANTES DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD, CERMI
(GARCIA SANCHEZ). (Nimero de expedien-
te 219/000108.)

El senior PRESIDENTE: Seifiorias, iniciamos la
comision con el primer punto del orden del dia, la com-
parecencia del Presidente del Comité Espafiol de repre-
sentantes de personas con discapacidad (Cermi) don
Mario Garcia Sanchez, para informar sobre la regula-
cién del régimen de dependencia. Don Mario Garcia
Sanchez, bienvenido. Tiene la palabra.

El sefior PRESIDENTE DEL COMITE ESPA-
NOL DE REPRESENTANTES DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD, CERMI (Garcia Sanchez):
Muchas gracias, sefior presidente, en nombre del Comité
Espafiol de representantes de personas con discapacidad
(Cermi), por darnos la oportunidad de exponer nuestro
punto de vista, nuestras inquietudes y también nuestras
aspiraciones respecto de la implantacién de un mecanis-
mo esencial para la cohesion de nuestra sociedad, como
es la cobertura contra las consecuencias de las llamadas
comunmente situaciones de dependencia, cuya implan-
tacion debe constituir sin duda el germen del cuarto pilar
de nuestro sistema de proteccion social constituido por
los derechos sociales plenos.

Hace menos de tres afios que un representante del
Cermi comparecia en esta misma Comision para refle-
jar su posicién sobre la evolucién del sistema de Segu-
ridad Social, y en ella exponiamos cudles debian ser, a
juicio de nuestra organizacion, las medidas que habrian
de adoptarse para mejorar la situacion de las personas
con una discapacidad en orden a su integracién y a la
garantia de que estas personas puedan ejercer todos sus
derechos como el resto de los ciudadanos. En aquella
ocasién, formulamos algunas propuestas que de una

forma directa se vieron reflejadas en algunas de las
nuevas recomendaciones contenidas en el acuerdo
adoptado por el Congreso de los Diputados en octubre
del afio 2003. En este sentido, la Comisién tuvo muy en
cuenta la cuestion de las situaciones de dependencia,
completando alguna de las recomendaciones que se
contenian en el Pacto de Toledo originario al incluir
una nueva, especificamente sobre la dependencia, en la
que se reconoce la necesidad de la pronta regulacién de
la cobertura y de sus consecuencias recogiendo la defi-
nicién de dependencia, la situacién actual, los retos
previstos y las posibles alternativas para su proteccion,
teniendo en cuenta la distribucién de competencias
entre las distintas administraciones publicas y garanti-
zando los recursos necesarios para su financiacién y la
igualdad de acceso.

Es de justicia reconocer, y asi lo hace el Cermi, que
en los ultimos tiempos se han ido adoptando determina-
das medidas que han implicado una mejora en el acceso
a la proteccion social de las personas con discapacidad
y sus familias, y que en estos momentos estan tramitan-
do iniciativas legislativas que suponen una potencia-
cién de los principios de incentivacidn, de la presencia
socio laboral de las personas con discapacidad en el
mercado laboral, con el fin de evitar o limitar determi-
nados obstdculos que no favorecen su incorporacion al
trabajo o su mantenimiento en el mismo. No obstante,
medidas como las indicadas, que sin duda tienen unos
significados positivos, tienen que ser objeto de conti-
nuidad y mejora, a fin de que la presencia de las perso-
nas con discapacidad en la sociedad lo sea en términos
de igualdad efectiva y real como reclama nuestra Cons-
titucion. Ademds, la realidad actual impone avanzar
mas en el campo de la proteccion social —una dimen-
sién, no se olvide, de los derechos humanos— para dar
cobertura a una necesidad que no es nueva; jqué va a
ser nueva si las personas con discapacidad las conoce-
mos desde siempre! La presencia de determinados fac-
tores, como son el paulatino y progresivo envejeci-
miento de la poblacién o el cambio de las estructuras
familiares tradicionales en nuestra sociedad, han incre-
mentado de forma notable su incidencia.

Antes de adentrarme mas en mi intervencion,
desearia abordar un aspecto que puede parecer de
menor cuantfa o una mera sutileza o una cuestién
puramente terminoldgica, pero que tiene su relevan-
cia, pues las palabras denotan mentalidades y realidades.
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Como SS. SS. saben sobradamente, el movimiento
asociativo de personas con discapacidad y sus fami-
lias aspira a establecer las condiciones necesarias para
que los ciudadanos con discapacidad puedan llevar
una vida plenamente participativa en la comunidad en
la que estdn inmersos, en igualdad de derechos y
deberes, sin verse sometidos a las exclusiones, restric-
ciones y discriminaciones a las que histéricamente,
por razén de su discapacidad, se han visto sometidos.
Las personas con discapacidad deseamos llevar una
vida independiente, inclusiva, de completa participa-
cién comunitaria. En este contexto, el término depen-
dencia resulta ingrato, pues pone el €nfasis en el
aspecto negativo, en la limitacidn, y acentda la vision
mads tradicional de la discapacidad que hace girar el
peso conceptual sobre el déficit, sobre las menores
posibilidades de la persona que presenta una discapa-
cidad. Por esa raz6n hay voces en el movimiento aso-
ciativo que propugnan un cambio de terminologia
para referirse a lo que se llama dependencia. No es
cuestion solo espafiola; Francia, nuestro pafs vecino,
acaba de crear, en virtud de la ley de 11 de febrero
del 2005, ni siquiera hace un mes, un sistema de aten-
cién a las personas con necesidades generalizadas de
apoyos al que ha llamado caja nacional de solidaridad
para la autonomia. Esa denominacién, que pivota
sobre la idea de autonomia de las personas, no sobre
su dependencia, es indicio de esta preocupacién por
evitar palabras que, lejos de ser neutras, imponen o
remachan una mentalidad recibida. Pues bien, desde
el movimiento asociativo llamamos la atencién sobre
esta cuestion y planteamos la conveniencia de referir-
nos a esta realidad social con otro nombre que signifi-
card también abordarla con otra visién; apoyos a la
vida participativa o independiente, sistema nacional
para la autonomia personal, son s6lo sugerencias que
dejamos a SS.SS. que son los que hacen las leyes y
ordenan mediante normas nuestra realidad social.

Permitanme, como les decia, que ponga un especial
énfasis en un hecho, no por conocido menos relevante,
en el que las necesidades intensivas de apoyo no se
pueden relacionar con una determinada edad, ya que
incide con mayor o menor intensidad en toda la estruc-
tura de edades. Las discapacidades congénitas, los
accidentes, sean laborales, de trafico o domésticos, las
nuevas enfermedades discapacitantes, los entornos, las
practicas y mentalidades hostiles pensadas para el
canon de persona normal son factores que contribuyen
a hacer de esta cuestién un problema social de primera
magnitud, ya que se encuentra en esta situacién quien,
por diferentes razones y no s6lo por razén de edad,
tiene necesidad de una asistencia y de una ayuda para la
realizacion de los actos esenciales y ordinarios de la
vida. De ahi que esta situacion pueda afectar a una per-
sona con discapacidad, a una persona convaleciente de
una enfermedad o de un accidente o a una persona
anciana que no puede atender por si mismo actos esen-
ciales de la vida diaria.

Los propios datos demogréficos contenidos en el
Libro Blanco de atencién a las personas en situacion de
dependencia en Espafia ratifican las afirmaciones ante-
riores. Del total de las personas con dificultad para lle-
var a cabo alguna de las actividades bésicas de la vida
diaria, estimadas en 1999 en cerca de 1’5 millones, en
torno a 600.000, o lo que es lo mismo el 40 por ciento,
son personas con discapacidad de menos de 65 afios.
De igual modo, si concretamos el universo anterior res-
pecto de las personas con discapacidad severa y total,
mas del 30 por ciento de las mismas tampoco alcanza la
edad que ha venido situando la frontera de la denomi-
nada tercera edad. Ademads, las propias estimaciones
elaboradas por los expertos, y que tienen su reflejo en
el documento elaborado y presentado por el Gobierno,
establecen que, en el horizonte del afio 2010, el grupo
de personas menores de 65 afios con discapacidad para
las actividades de la vida diaria alcanzara algo mas
de 975.000.

Las cifras anteriores son una muestra de que no
puede establecerse una relacion lineal entre necesida-
des generalizadas de apoyo y envejecimiento. Al llevar
a cabo esa relacién se genera la creencia de que la
dependencia es un problema de reciente aparicion,
cuando en la realidad este riesgo ha existido siempre.
Por ello, desde el sector social de la discapacidad, la
primera afirmacién que hay que formular cuando se
habla de atencidn a estas situaciones es la de que nece-
sidades generalizadas de apoyo y envejecimiento no
son conceptos intercambiables. Reducir la cuestién a la
proteccién exclusivamente de personas mayores consti-
tuirfa un reduccionismo inadmisible, ya que si bien el
factor de la edad, del progresivo envejecimiento, amplia
el &mbito de la poblacién en esta situacidn, no es menos
cierto que estas situaciones se pueden dar, y de hecho
se dan, en todas las épocas de la vida de la persona. Es
mads, cuando las necesidades intensas de apoyo se pre-
sentan en las primeras fases del ciclo vital —nacimien-
to, infancia y juventud—, la situacién es ain més criti-
ca para la persona y su entorno, pues puede
prolongarse a lo largo de toda su vida ddndose situa-
ciones muy dilatadas en el tiempo, mientras que las
situaciones de apoyo en las personas mayores en rela-
cién con las personas con discapacidad severa son
necesariamente mas cortas, pues el término de la vida
se halla mds préximo.

Del mismo modo, otro aspecto que ha de tenerse en
cuenta, es que en las personas mayores puede de algin
modo preverse el origen de la discapacidad al ir ligado
al proceso natural de envejecimiento. Por el contrario,
en las personas con discapacidad severa estas situacio-
nes suelen tener un origen no previsto, pues la discapa-
cidad se presenta inesperadamente —causas congéni-
tas, perinatales, traumaticas, por accidentes, moérbi-
dos etc.—; factor sorpresa que llega de pronto y
desestabiliza al entorno de la persona y requiere de un
periodo de maduracién que permita la asuncion de la
nueva situacion por la propia persona y por la familia



CONGRESO

9 DE MARZO DE 2005.—NUM. 222

circundante. Estas diferencias en las manifestaciones
de las consecuencias de la dependencia en las personas
con discapacidad, frente a lo que sucede con las perso-
nas mayores, tiene incidencia en el entorno familiar y
en los denominados asistentes familiares. No se trata de
que el entorno familiar, sociol6gicamente en su inmen-
sa mayoria las mujeres, se vea abocado a atender a la
persona mayor durante un cierto nimero de afos. En el
ambito de la discapacidad, la atencién familiar puede
durar décadas, y ello incide en la misma familia, en sus
posibilidades econémicas, en el mantenimiento de la
propia salud de los asistentes e incluso en la angustia de
muchas personas sobre el porvenir de sus allegados,
generalmente descendientes, en el momento en que
esos cuidadores fallezcan o se encuentren en unas con-
diciones fisicas en las que le resulte imposible atender a
los primeros.

Por ello, y disculpen mi insistencia en una alternati-
va de dar cobertura a las necesidades de apoyo, no pue-
den soslayarse los problemas especificos de las perso-
nas con discapacidad. No se trata, desde luego, de
efectuar una separacion entre la poblacién de edad, por
una parte, y la poblacién con discapacidad de menor
edad, por otra; al contrario, la situacién afecta por igual
y, en consecuencia, la respuesta protectora ha de ser
comparable, pero al tiempo también hay que tener muy
claras las diferencias entre discapacidad y dependencia,
a pesar de que hasta ahora en nuestra legislacion la
cuestion de la dependencia, en la escasa medida en que
se ha venido protegiendo, se han articulado preferente-
mente a través de la incapacidad o de la invalidez en
cualquiera de sus modalidades. Por tanto, desde el sec-
tor de la discapacidad hay que dejar sentado como pre-
misa, y ver aceptado con generalidad, que las situacio-
nes de la necesidad de apoyos generalizados pueden
darse en todas las etapas de la vida de la persona, y que
la respuesta juridico-institucional y asistencial que se le
de ha de tener presente esta realidad. Centrar la aten-
cidn, Unica y exclusivamente, en las personas mayores,
por mds importante que este segmento de edad sea,
constituiria una aproximacion sesgada y limitada que el
movimiento asociativo de la discapacidad no solo no
puede hacer suya, sino que impugna como incorrecta y
desenfocada. Entiéndanme sefiorias, e insisto de nuevo,
que no estamos reclamando una proteccién distinta o
privilegiada para las personas con discapacidad, sino
unicamente poner de relieve el peligro que existe en
orden a una cobertura efectiva de englobar la cuestion
de la necesidad generalizada de apoyos en el marco del
envejecimiento de la poblacidn, perdiendo la perspecti-
va de que personas en esta situacion, y no precisamente
por la edad, han existido siempre y su nimero no deja
de crecer como consecuencia de los factores que impo-
ne la vida actual, en la que los accidentes originan un
buen nimero de nuevas personas que pasan a engrosar
las filas de las que precisan atenciones intensas para la
realizacion de los actos esenciales y ordinarios de la
vida.

En este contexto, las personas con discapacidad que
han experimentado desde siempre las consecuencias de
la necesidad de un apoyo generalizado no han visto
establecidos, al menos por el momento, los mecanis-
mos que posibiliten su proteccion cuando otros paises
de nuestro entorno desde hace una década vienen dando
respuesta a esta situacion, regulando diferentes formu-
las de cobertura a las consecuencias de estas situacio-
nes como proteccién diferenciada en el marco de los
sistemas publicos de proteccidn, y en Espafia no pode-
mos quedar al margen de las tendencias que se siguen
en la Unién Europea cuando nuestras necesidades son
similares. En la mayor parte de los sistemas europeos
se intenta poner remedio, a través de los mecanismos
de lucha contra la dependencia, a las preocupaciones
generadas por el aumento de los costes de atencion a
las personas en tal situacion y la ausencia o la falta de
eficacia de los seguros privados mercantiles para la
atencién comunitaria de aquellas. Por ello, se estan
implantando y reformando los sistemas de atencion
dentro de los cuales se observan varias tendencias.
Aunque no existe un modelo comiin, estdn presentes
unos rasgos genéricos entre los que se pueden destacar
el papel preponderante jugado por las administraciones
publicas, especialmente el Estado, en la regulacién y
financiacién de las atenciones de larga duracidn, el
papel complementario desempefiado por el seguro pri-
vado, debido especialmente a la imposibilidad de la
mayoria de la poblacién de costearlo, o el reconoci-
miento de la necesidad de apoyar a los familiares o
personas del entorno cercano, asistentes, mediante el
incremento de gasto en atencién comunitaria.

En nuestro pafs, la cuestién que nos ocupa se exte-
rioriza de forma diferente a como se percibia hace unas
décadas, y existe una conciencia social distinta acerca
de como y a quiénes se ha de proteger frente a ese ries-
go. Lo que antes eran ayudas dispersas, como las pres-
taciones econdmicas de gran invalidez, residencias,
ayuda a domicilio y subsidiarias de cuidado familiar,
hoy se reclama que se reconozcan con el rango de dere-
chos desde la responsabilidad publica y para toda la
poblacién que presente esta necesidad. En el sistema de
proteccion social espafiol, los mecanismos de cobertura
contra las consecuencias de la llamada dependencia
son escasos y no integrados y, aunque el balance de lo
realizado hasta ahora no es despreciable, maxime
teniendo en cuenta la realidad de la que se partia, la
acelerada evolucion del problema, ligada a los cambios
sociales producidos, obligan a una revisién y actualiza-
cién de nuestro ordenamiento juridico y social. Por
ello, es necesario abordar la cuestion desde la conside-
racion global de estas necesidades mediante el estable-
cimiento de un conjunto coherente de medidas que
parta desde la especificidad de la situacién que debe de
ser cubierta y establezca todo un ambito de derechos y
obligaciones de la persona en esta situacion y de las
asistencias precisas, en linea con lo que ya se viene
efectuando en algunos paises de nuestro entorno.
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Actualmente, existen importantes deficiencias, tanto
en lo que se refiere a la carencia o insuficiente de
cobertura de servicios, muchos de ellos ademas de
naturaleza privada, como en la cobertura econémica del
coste de la asistencia de la poblacién en esta situacion.
Hay que tener en cuenta, cuando se analiza la cobertura
de la dependencia, que la misma conlleva de forma
implicita la asistencia de una tercera persona o de dis-
positivos variados de atencién, entre ellos, de una insti-
tucion que la supla. Esta asistencia, sin duda, tiene un
coste econémico que es independiente de los gastos
sanitarios. La necesidad generalizada de apoyos genera
un mayor gasto y un menor ingreso en la economia
personal y familiar, y este desajuste econdémico se pro-
duce como consecuencia de la asistencia o atencién
constante que precisa la persona en tal situacién; una
situacién que no encuentra respuesta adecuada en el
actual sistema de proteccion social ya que, en cuanto a
las prestaciones econdmicas, esta necesidad sélo ha
encontrado eco en la regulacién de determinadas pen-
siones, en la pension contributiva por incapacidad per-
manente, en el grado de gran invalidez, en el comple-
mento de tercera persona de la pensién no contributiva
de invalidez, en las asignaciones por hijo a cargo mayor
de 18 afios y un 75 por ciento de discapacidad, o en las
pensiones a favor de determinados familiares de los
pensionistas de jubilacién e incapacidad en la modali-
dad contributiva de la proteccion a través de las que, de
forma indirecta, se puede estar apoyando a ciertos cui-
dadores o asistentes.

Por lo que se refiere a las pensiones de jubilacidn,
que constituyen la renta bisica de las personas en esta
situaciéon de mayor edad, en su configuracién actual
responden Unicamente a una finalidad sustitutiva de
rentas de trabajo, en su modalidad contributiva, o a la
compensacion de la ausencia de rentas con el objetivo
de garantizar un minimo de sustento, en su modalidad
no contributiva, pero desde luego no contemplan en
absoluto las situaciones de apoyos generalizados, como
tampoco lo hacen las de viudedad, cuyos beneficiarios
son, hoy por hoy, mayoritariamente mujeres que, por su
mayor longevidad, precisan de apoyos mas intensos.

La extension y desarrollo de los servicios sociales
para dar respuesta a la necesidad de atenciones de larga
duracién que carecen del rango del derecho subjetivo
perfecto es sensiblemente inferior en Espafia que la
media de paises desarrollados. Asi, en cuanto a los ser-
vicios en plazas residenciales, se dispone en Espafia de
alrededor de tres plazas por cada 100 personas mayores
de 65 aios, cuando la media de los paises encuadrados
en el &mbito de la OCDE es de 5,1 y en la Unién Euro-
pea es claramente superior. El servicio de ayuda a
domicilio da cobertura a un 1,7 por ciento de la pobla-
cién mayor de 65 afios, muy por debajo de los ratios de
los paises europeos con mayor desarrollo de los servi-
cios comunitarios, y el resto de los recursos —centros
de dia, teleasistencia, estancias temporales en residen-
cias, pisos tutelados y asistentes personales— apenas

alcanza significacion estadistica. La pobreza de recur-
sos es todavia mayor cuando se trata de personas con
necesidades generalizadas de apoyo menores de 65
afos, pues la red de ayuda a domicilio y de centros de
atencion a personas con discapacidad gravemente afec-
tadas estd ain menos desarrollada que la red de apoyos
para mayores, siendo inéditos servicios novedosos
como los asistentes personales. De ahi que, desde luego
en estos aspectos, no podamos en absoluto sentirnos
satisfechos; cierto es que se ha avanzado en el dmbito
de las prestaciones econdmicas —aunque en buena
parte y cuando la proteccion se sitia en las esferas no
contributivas sea ain de muy reducida cuantia, por usar
términos suaves— y en la universalizacion de la asis-
tencia sanitaria, pero la extensién de los servicios
sociales es absolutamente insuficiente para atender la
fuerte demanda de los mismos.

Las propias cifras que se recogen en los anexos al
capitulo cuarto del Libro Blanco sobre la dependencia
son reveladoras de esta insuficiencia. No llega a 500 el
nimero de servicios de atencién domiciliaria para las
personas con discapacidad con un nimero de usuarios
de 4.500; los centros de dia no llegan a 600 en todo el
Estado, con un numero total de menos de 15.000 pla-
zas; los centros ocupacionales, que constituyen un ele-
mento bdsico en la posibilidad de reinsercion de las
personas con discapacidad, son 755, con un nimero de
plazas de 32.516; no llega al centenar, exactamente 86,
el nimero de centros de rehabilitacién psico social para
las personas con discapacidad; y el nimero de centros
residenciales apenas sobrepasa el medio millar —580—,
con un nimero de plazas inferior a 20.000. Nada dice el
Libro Blanco, por ejemplo, de un dispositivo o recurso
tan deseable para determinados tipos de necesidades
como el de asistente personal, que solo existe en la
medida en que la propia persona con discapacidad lo
sostiene —econdmicamente, claro— a sus expensas, y
no dice nada porque este apoyo no existe a efectos ofi-
ciales.

Todas estas cifras y datos los revela una realidad difi-
cilmente contestable y que a las instancias que repre-
sentamos a las personas con discapacidad y sus familias
nos obliga a denunciar una situacién que implica una
mayor exigencia a los poderes publicos y a la sociedad
por la escasez de recursos que se dedica a la cobertura
de las situaciones de necesidad generalizada de apoyos
que afectan a las personas con discapacidad y que no
guarda relacién con nuestro nivel de desarrollo econé-
mico y social. No deja de ser preocupante que, mientras
que los paises nérdicos dedican a la cobertura social de
esta realidad mds del 2 por ciento del producto interior
bruto y en los paises centroeuropeos se supera el 1,2
por ciento del PIB, en nuestro pais apenas lleguemos al
0,3 por ciento de dicha magnitud, porcentaje que resul-
ta incluso menos de la mitad del esfuerzo que lleva a
cabo un pais como Italia con un modelo referencial
como el nuestro, basicamente asistencial y poco desa-
rrollado. Por ello, si en las décadas pasadas se ha proce-
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dido a la universalizacién del derecho a las pensiones y
del derecho a la asistencia sanitaria, asi como a una
cierta generalizacion de los servicio sociales sin tener
todavia, cosa que es de lamentar, la categoria de autén-
ticos derechos, la cobertura de las consecuencias de la
dependencia ha de ser el referente fundamental de la
proteccion social en los proximos afios y el modo como
se afronte este estado de cosas, como se regule el acce-
so a las correspondientes prestaciones, tanto desde la
vertiente personal como en lo que respecta al contenido
de aquellas, o como se articulen los mecanismos de
gestion, son factores interrelacionados de los que sin
duda dependera el logro de los objetivos, que la socie-
dad en general y nuestra organizacién en particular
esperan o, por el contrario, y confiamos que asf no sea,
originardn el fracaso y la frustracion de estas mismas
aspiraciones.

Desde esta perspectiva, valoramos de forma positiva
la aparicion del Libro Blanco de la dependencia en
cuanto posibilita al legislador, a las diferentes adminis-
traciones publicas, a las organizaciones sociales, a los
movimientos representativos y, en general, al conjunto
de la sociedad, un marco de reflexion sobre como
puede abordarse la puesta en prictica de la cobertura
integral de las necesidades generalizadas de apoyo,
estableciendo, como expresamente se refleja en la
introduccion de ese documento, los elementos esencia-
les para poder desarrollar un debate con bases y funda-
mentos asentados en el rigor cientifico que desemboque
en un deseable consenso general antes de llevar adelan-
te la correspondiente iniciativa legislativa. El libro
blanco nos ofrece toda una panordmica de la situacién
actual de la llamada dependencia, de la evolucién
demogréfica de las personas con posibilidades de entrar
en esa situacion, de los recursos empleados en la lucha
contra las consecuencias de la misma; nos ofrece una
vision de los diferentes modelos existentes en la actua-
lidad y establece una serie de alternativas sobre la regu-
lacion de la cobertura de la financiacion o de su gestion,
pero sin que se decante, al ser el libro blanco un marco
de debate y andlisis, por una de ellas.

Pues bien, en ese marco de reflexion, el Comité
Espaiol de representantes de las personas con discapa-
cidad no quiere sentirse ajeno sino participar, como ya
lo ha venido haciendo, de una forma activa en la deli-
mitacién de los mecanismos que den respuesta a las
consecuencias de las necesidades de apoyo generaliza-
do para poner de relieve las inquietudes, las aspiracio-
nes y las propuestas del movimiento social de la disca-
pacidad. En este empefio, vayan por delante tres ideas
respecto a la opinién de nuestro sector en relacién con
la implantacién de los mecanismos de lucha contra la
dependencia y la creacién de un sistema nacional para
la autonomia personal y la vida participativa. En primer
lugar, que aspiramos y confiamos en que su regulacién
se lleve a cabo a través de una ley como garantia de los
derechos y deberes de las personas con necesidades
generalizadas de apoyo. En segundo lugar, que esos

mecanismos han de configurarse, a nuestro juicio, en el
marco de un conjunto de prestaciones y englobados
dentro del sistema de la Seguridad Social, en cuanto
entendemos que solamente su inclusién dentro de la
Seguridad Social permite que las prestaciones queden
configuradas como derechos subjetivos perfectos y en
un plano de igualdad para todas las personas, cualquie-
ra que sea el lugar de su residencia. Por dltimo, que
aunque las personas con necesidades generalizadas de
apoyo puedan formar el grupo genérico objeto de pro-
teccion, entendemos que dentro del mismo existen
especificidades, las cuales estin muy presentes entre
las personas con discapacidad que requieren de una
consideracion propia. A partir de esas tres ideas basi-
cas, desde el Cermi formulamos una alternativa que no
es nueva, ya que la dimos a conocer a la sociedad en el
documento de mayo de 2004, titulado: La proteccién
de las situaciones de dependencia en Espafia, una alter-
nativa para la atencién de las personas en situacion de
dependencia desde la dptica del sector de la discapaci-
dad, que me ofrezco a poner a disposicién de SS.SS. y
que paso a resumir a continuacion.

Para el Cermi, en la configuracion de los mecanis-
mos de lucha contra las consecuencias de las necesida-
des de apoyo generalizado, ha de partirse de una serie
de premisas que constituyen el camino que debe seguir-
se. En primer lugar, que el sistema para la autonomia
personal que se establezca en Espafia debe constituir un
sistema de base publica de caricter universal de dere-
chos exigibles y con unos minimos iguales para todos
los territorios del Estado. A partir de ahi, podran arbi-
trarse formulas complementarias privadas o decidirse
acerca de cudl es el mejor sistema de gestién: publico,
mixto, el papel de la iniciativa social, etcétera. En
segundo lugar que, como antes argumentaba, la aten-
cién a estas situaciones no debe ligarse ni enfocarse
unilateral y exclusivamente a las personas mayores,
pues las personas con discapacidad menores de 65 afios
son uno de los grupos sociales mas directamente intere-
sados por la regulacién que tenga lugar en materia de
atencion a las necesidades de apoyos generalizados.
Por ultimo, que la implantacién de un sistema nacional
para la autonomia personal y la vida participativa ha de
coordinarse con el resto de politicas que se desarrollen
en otros ambitos, favorecedoras todas ellas de la plena
participacion, la autonomia y la vida independiente de
todas las personas, en especial de las personas con dis-
capacidad y las personas mayores. A mayor accesibili-
dad de los entornos, menos condiciones de dependencia
objetiva habra; a mayores ayudas técnicas y tecnoldgi-
cas asistidas, mds posibilidades para la participacion
inclusiva.

A partir de esas premisas previas, la alternativa que
consideramos se basa, primero, en la articulacién de un
modelo de proteccién publica a través de un sistema
integral encuadrado en el ambito de proteccién de la
Seguridad Social, con sus efectos en los sistemas de
servicios sociales y que contemple una cobertura uni-
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versal, es decir, que alcance a todas las personas que se
encuentren en situacién de necesidad de apoyos gene-
ralizados, sea cual sea su capacidad econémica. Segun-
do, el reconocimiento del derecho a la proteccién como
un derecho subjetivo perfecto de la persona interesada
al que la sociedad debe hacer frente poniendo los
medios necesarios para garantizar su satisfaccion, al
igual que ocurre con otras prestaciones de la Seguridad
Social, a través de un catdlogo de prestaciones y una
cartera de servicios similares en todos los territorios del
Estado. En este ambito, resulta totalmente necesaria la
definicién precisa de todos y cada uno de los derechos
de las personas con necesidades de apoyo generalizado,
con especial énfasis en quienes estdn institucionaliza-
das en centros, asi como en la proteccién de derechos y
libertades fundamentales de las personas que no gozan
de plena capacidad de libre eleccion en sus decisiones.
Es el momento propicio para regular, desde un punto de
vista garantista, el catdlogo de los derechos de las per-
sonas institucionalizadas que resulten un grupo espe-
cialmente vulnerable en cuanto a sus derechos humanos
basicos. De igual modo, el desarrollo de un marco juri-
dico que garantice el respeto a la autonomia, a la inde-
pendencia y al estilo de vida propio de la persona con
discapacidad con necesidades generalizadas de apoyos
implica, tanto la promocién de la competencia y la
autonomia personal en la toma de decisiones, como el
respeto a las opciones y preferencias de estas personas.
Tercero, la adecuacion de las prestaciones y servicios
reconocidos a las caracteristicas especificas de sus des-
tinatarios, con especial atencién a grupos especificos
de personas en esta situacion, como pueden ser las per-
sonas con discapacidad intelectual, personas con para-
lisis cerebral, personas con dafio cerebral y pluridefi-
ciencias, personas con enfermedad mental, etcétera.
En este marco entendemos, y esta es nuestra pro-
puesta, que la cobertura de proteccion integral de estas
necesidades ha de efectuarse por la articulacion de los
siguientes mecanismos. Desde la vertiente de la accion
protectora, mediante el establecimiento de un conjunto
de prestaciones econdmicas y de servicios —catdlogo
de prestaciones y cartera de servicios— en favor de las
personas en esta situacién y de las personas asistentes
en el &mbito familiar o préximo, incluido el reconoci-
miento del derecho de estos ultimos a los beneficios de
la Seguridad Social. Las prestaciones econdmicas posi-
bilitarian la adquisicién de servicios publicos o priva-
dos cuando estos no fueran directamente facilitados por
las administraciones publicas. La existencia de presta-
ciones econdmicas en favor de las personas con estas
necesidades posibilita una mayor autonomia de la per-
sona en orden a gestionar su propia situacién en un
marco auténomo y de independencia personal; facilita
la atencion en el seno de la familia o del entorno mas
cercano a la persona a través de asistentes formales o
informales, que sigue siendo la opcién preferida y pre-
ferible por la mayoria de los interesados. Hace también
posible la atencidn en una situacién, como es la actual,

de escasez de servicios publicos, ya sea esta transitoria
0, como puede ocurrir por razones geograficas, perma-
nente en determinadas zonas, respecto de las que resul-
ta utépico pensar que en un breve plazo de tiempo se va
a poder alcanzar una situacién 6ptima, y permite la
puesta en marcha inmediata o en muy breve plazo de
tiempo de los mecanismos protectores previstos en la
ley, lo que no seria posible si el modelo adoptado es un
modelo basado exclusivamente en la prestacion directa
de servicios.

En todo caso, hacemos un llamamiento a la flexibili-
dad del sistema que se implante para que, en la mayor
medida posible, cada persona tenga una respuesta indi-
vidualizada en cuanto a apoyos y asistencias. En
supuestos en que las especiales caracteristicas de com-
plejidad o intensidad de las necesidades de la persona
asi lo exijan —personas con discapacidad intelectual,
personas con pardlisis cerebral, personas con dafio
cerebral—, deberia acudirse a la prestacion directa del
servicio a través de medios publicos o privados concer-
tados, previamente homologados. En este punto, desta-
caria la particular atencién que deberia de dispensarse a
la iniciativa social sin animo de lucro —asociaciones,
fundaciones, en suma, tercer sector— a la hora de con-
certar con preferencia la provision de estos servicios
directos. El tercer sector ha de tener un tratamiento sin-
gularizado y preferencial en toda esta ordenacién. El
modelo que el Cermi propone es, por tanto, un sistema
mixto en el que, junto a una prestaciéon econémica que
permite capacidad de eleccion del beneficiario, o en su
defecto, de sus familiares, se prevén servicios por razén
de su propia naturaleza o por razén de los especiales
requerimientos de la persona en cuestion, que serian
prestados por las administraciones ptblicas en el 4mbi-
to de sus respectivas competencias.

En los dmbitos de la financiacién, hay que tener en
cuenta que el modelo de cobertura que se elija condi-
ciona de forma directa el modelo financiero aplicable;
si la cobertura se lleva a cabo a través de la Seguridad
Social, que como antes advertia es la opcién preferida
desde la perspectiva asociativa de las personas con dis-
capacidad que sostiene el Cermi, la financiacion de las
prestaciones y servicios habrd de llevarse a cabo
siguiendo el esquema de financiacién de la misma, tal y
como esté establecido en la propia Ley general de la
Seguridad Social, diferenciando entre prestaciones de
caracter contributivo, financiadas a través de cotizacio-
nes sociales, y prestaciones de cardcter no contributivo,
financiadas por impuestos. De este modo, las prestacio-
nes de las que fueran beneficiarias aquellas personas
que han realizado el esfuerzo contributivo necesario a
través de sus cotizaciones, sean estas especificas por
implantarse una nueva cotizacién para cubrir ese nuevo
riesgo protegido o sean genéricas por no haber adopta-
do esta alternativa, serfan financiadas con cargo a las
mismas, mientras que aquellas de las que fueran bene-
ficiarias personas que no hubieran cotizado serian
financiadas con cargo a los impuestos generales. Igual-
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mente, los servicios prestados de forma directa por los
poderes publicos podrian seguir ese mismo esquema de
financiacién en las proporciones adecuadas; todo ello
sin perjuicio de la uniformidad de las prestaciones, que
deberian ser iguales para todas aquellas personas que se
encontraran ante una misma situacién de necesidad,
hayan o no contribuido previamente a su financiacion
especifica.

En lo que respecta a los modelos de gestion, también
los mismos van a quedar delimitados por la configura-
cion de los mecanismos de cobertura, si bien, desde una
perspectiva genérica sobre la cuestion que excede de
los ambitos de actuacién y de reflexién del Cermi,
parece incuestionable la participacion de todas las
administraciones publicas, como explicitamente lo
reconoce la Comisién del Pacto de Toledo en su infor-
me de octubre de 2003, para lo que seguramente sera
necesario un acuerdo entre las tres administraciones
implicadas: la Administracion General del Estado, la de
las comunidades auténomas y las corporaciones loca-
les, ya que tnicamente con el esfuerzo conjunto de
todas ellas podra hacerse realidad la implantacion de
este sistema integral de cobertura para la autonomia
que desde el Cermi venimos reclamando.

Para ir concluyendo, no quiero dejar de hacer una
reflexion mas. Compartimos la idea que se recoge en el
libro blanco, y que la organizacién que represento ha
venido planteando desde hace afios, de que los esfuer-
zos financieros, que sin duda va a originar la implanta-
cién de los mecanismos y prestaciones de cobertura de
esta demanda, no son una inversién improductiva, no
son ni mucho menos mero gasto. Antes bien, la expan-
sioén de los servicios de atencidén va a movilizar un
importante flujo de recursos financieros en los proxi-
mos aflos y serd uno de los mds importantes factores de
creacion de empleo en nuestro pais que, ademds, en
buena parte podrian y deberian ser ocupadas por perso-
nas con discapacidad, constituyendo un nuevo y signi-
ficativo medio de inclusion laboral y social de estas
personas tradicionalmente excluidas del mercado labo-
ral. Por eso, si todos los expertos coinciden en que la
extension de los servicios de atencidn a personas en
esta situacién va a tener una expansion enorme, incluso
a corto plazo, es dificil comprender que todavia en
nuestro pais, fundamentalmente en los programas de
formacion profesional y ocupacional, no existan apenas
planes de formacidn al respecto. Si se canalizasen parte
de los grandes recursos de que se dispone para la for-
macién y la contratacion hacia la puesta en marcha de
un programa de formacién y empleo de asistentes con
especial incidencia en las personas con discapacidad,
sus efectos sobre el empleo podrian ser cuantiosos e
inmediatos. Los retornos econdémicos que genera la
inversion en derechos sociales, ahorro en prestaciones
de desempleo, incremento de la recaudacion por cotiza-
ciones sociales y de los ingresos fiscales via IVA, IRPF
e impuesto sobre sociedades, confirman la eficacia del
gasto social como mecanismo de generacion de activi-

dad econémica y de empleo. Ademads, la mejora de la
atencion a las personas en esta situacion determinard un
ahorro potencial de varios cientos de millones de euros
en el sistema sanitario. Resulta injustificable que se
siga atendiendo en centros hospitalarios a personas con
estas necesidades de apoyo, por ejemplo, cronificadas o
en procesos de larga estancia, lo que no sélo es inade-
cuado en términos de politicas publicas modernas, sino
que lleva consigo ademads unos costes seis veces supe-
riores a lo que supondria la atencién a través de otros
tipos de dispositivos, los centros residenciales por
ejemplo; hablamos de 300 euros al dia cama hospitala-
ria, frente a 50 euros al dia la cama de la residencia
asistida, pisos tutelados o asistentes personales.

No quiero alargar en demasfa esta intervencién, Gni-
camente deseo reiterarles que desde el Cermi estamos
vivamente interesados en que la implantacién de la
cobertura contra la dependencia mejor para la autono-
mia personal, adquiera la prioridad que le corresponde.
Es una demanda que estan solicitando cientos de miles
de personas y las familias en las que las mismas se
insertan. Es una demanda que es preciso cubrir con
urgencia, pero con método y sistema, progresivamente,
ya que los tradicionales métodos de atencién y asisten-
cia han entrado en declive por los factores ya indicados
y que se recogen de forma amplia en el propio libro
blanco, lo que esté originando un déficit de proteccién
que no es corregido por los escasos y dispersos meca-
nismos actuales. En la futura implantacion de la cober-
tura de esta demanda social, solicitamos que se tengan
en cuenta las especificidades y necesidades de cobertu-
ra de las personas con discapacidad menores de 65
aflos; un ndmero muy significativo de ciudadanos que
no desean ser atendidos pasivamente con base en
modelos meramente asistenciales felizmente supera-
dos, sino disponer por derecho de los apoyos y recursos
precisos para llevar una vida participativa y para ser
independientes en una comunidad inclusiva.

Nos equivocariamos crasamente, sefiorias, si relacio-
nasemos estas necesidades de forma unilateral, exclusi-
va, y también simplista, con el envejecimiento. No
pedimos un trato privilegiado, al contrario, lo que soli-
citamos es que se vayan poniendo los cimientos para
dar solucion progresiva a esta cuestion social, que se
posibilite la implantacién del cuarto pilar del Estado de
bienestar que permita que las personas con discapaci-
dad puedan ver mejorada su situacién social, puedan
desarrollar sus vidas en un ambito de estricto respeto de
su autonomia personal y dirijan su existencia hacia una
vida plenamente independiente y participativa, toman-
do ellas mismas la direcciéon completa de su propia
vida. Por ello, es preciso que dispongan de apoyos y
asistencias y transformar los entornos hostiles que
generan dependencia en dmbitos universalmente acce-
sibles y amigables. Asimismo, se debe liberar a miles y
miles de familias del gran esfuerzo econémico, de
salud, de sacrificio, de posibilidades, que en la actuali-
dad estan realizando y que unos y otros puedan mirar al
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futuro con mayores dosis de optimismo. En este afdn,
seflorias, reitero que el Cermi siempre quiere estar pre-
sente en cuanto representante del movimiento asociati-
vo de las personas con discapacidad y sus familias;
quiere que se cuente con €l no de forma pasiva, sino
activamente, cooperando con las administraciones
publicas y con las cdmaras legislativas, remitiendo
sugerencias y efectuando propuestas concretas, como
hoy aqui acabamos de hacer en la misma idea bésica:
dar cobertura social suficiente a las personas en situa-
cion de necesidades intensivas de apoyos en general y a
las personas con discapacidad de forma particular, que
no privilegiada. En ese sentido, el Cermi se comprome-
te a elaborar una propuesta mds desarrollada y concreta
sobre la cobertura de la llamada dependencia, a la luz
de las alternativas e interrogantes que se derivan de la
publicacién del libro blanco.

Les reitero, seforias, mi agradecimiento por su invi-
tacién a que el Cermi esté presente en esta ronda de
comparecencias sobre el Libro Blanco de la dependen-
cia, asi como por su atencion a mis palabras. Quedo a
su disposicion por si desean formular alguna pregunta o
que les amplie cualquier aspecto de los tratados en esta
intervencion. Dejo al sefior presidente copia del texto
de mi intervencidn, asi como un ejemplar de la publica-
cion del Cermi editada en junio de 2004, a la que ya he
hecho referencia, donde queda reflejada con mucha
mayor extensién y mas pormenorizada nuestra posicion
y propuesta de modelo en esta materia de cobertura de
las situaciones de dependencia.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Parlamenta-
rio Popular, tiene la palabra el sefior Vaiio.

El sefior VANO FERRE: Sefior Garcia Sanchez, en
primer lugar, bienvenido a esta casa y gracias por su
detallada y amplia exposicion.

Yo quiero hacer algunas consideraciones y algunas
preguntas para que quede claro, aunque su exposicion,
insisto, ha sido exhaustiva y pormenorizada. En su
intervencion ha insistido, como digo, muy razonable-
mente, en que no hay que ligar el fendmeno de la
dependencia con el factor de edad, porque efectivamen-
te tienen cosas comunes, pero no es lo mismo. Con el
progresivo envejecimiento de la sociedad, cada vez hay
mds personas mayores, pero no olvidemos que hay
cerca de 600.000 personas en situacién de dependencia
menores de 65 afios. Todas estas personas presentan
una discapacidad severa y tienen necesidades y deman-
das especificas que deben encontrar una respuesta.
Creo que su visién es muy acertada y que si nos limita-
semos a ver la dependencia como una cuestion de per-
sonas mayores, estarfamos dejando sin cobertura a
miles de personas y familias que conviven con estas
situaciones a lo largo de toda su vida.

(Qué espera el movimiento asociativo de la discapa-
cidad, al que usted representa y preside, de esta anhela-
da regulacion de la dependencia? El Libro Blanco de la

dependencia calcula que la regulacién de un sistema
nacional de atencién generaria unos 300.000 empleos.
Otros estudios, como el libro verde de la Fundacion
Astra Zéneca, dirigido por mi compaiiero de grupo aqui
presente, Julio Sdnchez Fierro, elevan incluso esta
cifra. A su vez sabemos que hay casi 900.000 personas
con discapacidad en edad laboral, es decir, entre 16 y
65 afios, muchas de ellas inactivas, de hecho la mayor
parte, y que no participan en el mercado de trabajo. En
su comparecencia ha sefialado que esos empleos que
generaria la regulacion de la dependencia, una parte al
menos, podia destinarse a personas con discapacidad.
Es una idea muy interesante que nuestro grupo apoya,
pues el empleo de los discapacitados ha sido siempre
uno de los objetivos prioritarios, como usted sabe, de la
politica de empleo del Gobierno del Partido Popular.

Mi segunda pregunta es: ;Considera que las perso-
nas con discapacidad deberian ser un grupo prioritario
en los programas de formacién y cualificacién para el
empleo ligado a la dependencia? ;No cree que deberia
darse un trato preferente a estas personas en estos pro-
gramas?

También ha sefialado que las situaciones de depen-
dencia se agravan por la persistencia de entornos y
ambitos inaccesibles y con barreras. Si nuestros edifi-
cios, nuestras viviendas y nuestras calles y plazas
siguen presentando obstdculos, se acentda la dependen-
cia y la atencién a estas personas que por problemas de
accesibilidad a veces solo les queda como solucién
pensar en una residencia porque su entorno inmediato,
su domicilio o su barrio se torna inhabitable. ;No cree
que se tendria que avanzar mucho més en las politicas
de promocién de la accesibilidad, reformando, por
ejemplo, la Ley de Propiedad Horizontal, haciendo que
los costes de obras de la accesibilidad recaigan en la
comunidad y no en la persona con discapacidad, o eje-
cutando el plan nacional de accesibilidad 2004-2012 o
desarrollando con ambicidn politica una ley como la de
igualdad de oportunidades aprobada durante el Gobier-
no del Partido Popular? Desde ahora mismo le ofrezco
el apoyo total de nuestro grupo a la propuesta de refor-
ma de la Ley de Propiedad Horizontal que el Cermi ya
ha trasladado a los Ministerios de Justicia y Vivienda,
seglin me consta, y que haremos nuestra y presentare-
mos en este Parlamento si el Gobierno no lo asume en
un plazo razonable.

Hay una cuestién que preocupa a mi grupo, y es la de
la valoracién de la dependencia. Imaginemos que se
aprueba la ley y que al dia siguiente, atendiendo a las
expectativas, tenemos en torno a 1.500.000 personas
llamando a las puertas de los centros de valoracion
pidiendo que se les reconozca su situacién de depen-
dencia. Antes de nacer el sistema se colapsaria, pues no
hay, ni mucho menos, dispositivos de atencién para
tamafia demanda potencial. Por otro lado, ya existe un
sistema de valoracion de la discapacidad; casi 2.000.000
de personas ya estdan valoradas como discapacitadas.
(No cree que el sistema de valoracién de la dependen-
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cia deberia basarse sobre la ya existente de la discapa-
cidad? Le cito un ejemplo concreto: las personas ya
valoradas con una discapacidad superior al 65 por cien-
to /no deberian considerarse como dependientes sin
necesidad de un nuevo examen?

Quiero felicitarle por su intervencion, por el trabajo
que desarrolla en la entidad Cermi. Creo que todos
coincidimos en que es un ejemplo de como se puede
actuar con eficacia desde un sector social. Ojala todos
los sectores sociales contaran con una plataforma uni-
taria como la que usted preside. Le expreso el pleno
apoyo de mi grupo a sus demandas y le anuncio que
estaremos encantados de respaldar las enmiendas que
en su momento decidan formular al proyecto de ley que
remita el Gobierno. Es mas, pediremos su comparecen-
cia en el tramite del proyecto de ley para conocer de
nuevo su opinién, ya mas concreta, a la vista del texto
que remita el Gobierno. Espero que el grupo mayorita-
rio y el Gobierno muestren esta misma disponibilidad y
apertura en la fase de elaboracion del proyecto de ley.
Segin nuestras noticias, el proceso de elaboracion del
libro blanco ha sido opaco, escasamente transparente y
sin participacién excesiva de la sociedad. Por tanto,
vamos a intentar que esto no se repita en el caso del
proyecto de ley.

Abhora, si me lo permite, quisiera entrar en algunas
preguntas mds concretas por si usted quiere hacer énfa-
sis o precisar alguna cosa més. En primer lugar habria
que concretar de cudntas personas estamos hablando en
relacion con la discapacidad. El libro blanco habla
de 1.200.000; el ministro de Economia y Hacienda
hablaba recientemente de 2.260.000, no sé€ si es que
estd espléndido y va a ocuparse de mucha més gente,
cosa rara y paraddjica en un ministro de Hacienda. En
segundo lugar, ;cree usted que seria necesaria una
buena red de servicios?, ; cudl seria su prioridad?,
(cudles serfan esos servicios minimos homologados de
atencion a la dependencia para todas las comunidades
auténomas? Al mismo tiempo me gustaria saber si con-
sidera usted necesario un 6rgano de valoracién de la
calidad de la atencién a la dependencia, si seria intere-
sante y si mereceria la pena. ;Cree usted que en la
actualidad los equipamientos e instalaciones son sufi-
cientes teniendo en cuenta el ritmo que lleva el enveje-
cimiento de la poblaciéon? Nosotros creemos que debe-
ra establecerse un plan de actualizacién de estos
equipamientos porque, como le digo, el envejecimiento
de la poblacién va en aumento y por lo tanto creemos
que se debe ir contemplando esa situacion. Seria nece-
sario también, dentro del plan de infraestructuras y
equipamientos, hacer participe al sector publico y al
sector privado; deberia haber criterios estables para una
concertacion, con lo que estimulariamos al sector pri-
vado, dado que creemos que hay necesidades todavia
en este sentido.

No sé si a ustedes les preocupa el incumplimiento
del compromiso que habia adquirido el Gobierno en los
presupuestos de 2005 de 1.000 millones de euros, que
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al final no entran en los presupuestos generales de 2005.
A nosotros nos preocupa que si no se cumple el plazo
de 6 meses para que el proyecto de ley esté listo, proba-
blemente el afio que viene, el 2006, tampoco habra
presupuestos para la dependencia, y creemos que si
verdaderamente queremos que sea el cuarto pilar y no
una prestaciéon mas, deberia contemplarse. En cuanto a
la financiacién, no sé€ si ustedes son partidarios de crear
un fondo nacional ni si son partidarios de incluirlo en
los Presupuestos Generales del Estado o no. Por dltimo,
simplemente quiero saber su opinién sobre como se ve
y cémo se siente el Comité espafiol de representantes
de personas con discapacidad ante la situacion de
dependencia, si como un sujeto pasivo o destinatario de
esta ley o como un sujeto activo y con capacidad de
participar y opinar. Finalmente, deseariamos que se
hiciese verdaderamente un cuarto pilar del bienestar
social y no una prestacion mds, como ya he dicho.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefior
Garcia Sanchez.

El sefior PRESIDENTE DEL COMITE ESPA-
NOL DE REPRESENTANTES DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD, CERMI (Garcia Sanchez):
Sefior Vaino, voy a contestar rapidamente sus preguntas.
Usted comenzaba preguntando qué espera el sector de
esta ley. En mi intervencién decia que esperamos
muchisimo de esta ley puesto que hay mds de 500.000
personas con una gran discapacidad y con menos de 65
aflos; por tanto, para nosotros esta ley es importantisi-
ma porque supone una tranquilidad para la familia, y en
este caso fundamentalmente los padres, no solamente
para cuando no estén sino también para cuando, por sus
condiciones fisicas o de edad, tampoco puedan atender
a esos hijos con una gran discapacidad. Seria una gran
tranquilidad para ellos que un pais como el nuestro dé
solucién a esos problemas tan acuciantes para tantas y
tantas familias. También comentaba usted lo relativo a
la creacién de empleo. Efectivamente, nosotros esta-
mos convencidos de que la aprobacion de esta ley va a
generar, al menos asi estda estimado, unos 300.000
puestos de trabajo y qué duda cabe que nosotros, desde
el sector, queremos optar a esos puestos de trabajo por-
que entendemos que pueden ser idéneos para este sec-
tor, que, por otro lado, tiene un nivel de desempleo
cuatro veces mayor que el resto de la poblacién. Por
tanto, aqui también deberemos poner el acento y echar
el resto. En cuanto a la accesibilidad, practicamente
todas las comunidades auténomas tienen aprobada su
ley de accesibilidad y curiosamente, en un porcentaje
amplisimo, tenemos que decir que no se estd cumplien-
do, que se estd incumpliendo dia a dia, que observamos
que se estd procediendo a la apertura de nuevos locales
de entidades bancarias, de comercios en general, de
negocios, y, curiosamente, el ayuntamiento que tiene
que dar la licencia de apertura la da cuando el local
incumple claramente esa ley. Por tanto, pongo el énfa-
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sis en que debemos seguir trabajando para que las leyes
se cumplan, porque si no, sefiorias, a veces uno se sien-
te contento de que se aprueben leyes, pero impotente
cuando se observa que esas leyes se incumplen dia a dia
y, curiosamente, no pasa nada. La accesibilidad, como
decia en mi intervencion, estd ligada practicamente a
todo, a la educacion, a la sanidad, al ocio, absolutamen-
te a todo, y muchas veces no podemos salir de nuestras
casas porque las ciudades siguen siendo totalmente
inaccesibles.

Planteaba S.S. también, hablando del sistema de
valoracion, si el sistema actual podria servir. Yo coinci-
do también plenamente en que se colapsaria el sistema
si en estos momentos entrase de repente a formar parte
muchisima gente; si creo que el sistema estd ahi, que
existe, que lo tenemos que utilizar, pero teniendo muy
claro que esta competencia actualmente es de las comu-
nidades auténomas y que aqui debemos hacer un
esfuerzo sobrehumano. Les recuerdo que en diciembre
de 2003 se aprobaba la Ley 51/2003, de igualdad de
oportunidades. En esa ley, el Cermi recogia o proponia,
y asi se aprobd, que se equiparase la pension de invali-
dez con la obtencion del certificado de discapacidad al
menos en un 33 por ciento; y esto estd en la ley. Como
decia antes, las leyes se vienen incumpliendo dia a dia;
tenemos ya casos de personas de nuestro colectivo que
van a solicitar ese certificado, porque en todo caso pue-
den tener también una pensién compatible, y que no
pueden presentar el certificado de discapacidad porque
los centros de valoracién no se los dan, incumpliendo
una ley. Por tanto, aprovechemos el sistema, pero ten-
gamos muy en cuenta que hay que perfeccionarlo, no
vaya a ser que cuando lleguemos a hacer estas valora-
ciones resulte que dentro de las comunidades auténo-
mas no nos hagan caso. Es una reflexién que en todo
caso dejo aqui.

Su sefioria me preguntaba también cudnta gente
habia dentro del sistema. Es verdad que el libro blan-
co arroja unas cifras que son, en todo caso, contradic-
torias, y no hay una cantidad real. Nosotros si tenemos
datos de nuestro propio sector respecto a que hay que
cuantificar las personas con discapacidad con mas de
un 65 por ciento al menos en 500.000, pero son datos
que tenemos que actualizar porque ya estamos bara-
jando datos del afio 1999, es decir, que ya va para seis
afios. En cuanto a la red de servicios minimos en
comunidades auténomas, qué duda cabe que hoy,
como decia en mi intervencion, estd practicamente
todo por hacer. Cuando hablamos del sector de la dis-
capacidad en centros que nosotros denominamos de
usos multiples, no estamos hablando de aparcamien-
tos, ni mucho menos, sino de unos centros que estian
integrados dentro de la ciudad y que tienen capacidad
de 30 6 40 plazas, con su centro de rehabilitacidn, su
biblioteca, su lugar de residencia. Decimos que estian
integrados en la ciudad porque se puede acceder al
cine, a cualquier cafeteria o restaurante sobre la mar-
cha. De esto, sefioria, no existe pricticamente nada.
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Tendriamos que empezar desde cero, y por supuesto
que somos partidarios de que en cada comunidad
autébnoma empiece a existir este tipo de servicios para
nosotros. Por supuesto que tendria que existir un 6rga-
no de calidad que tendria que supervisar todo esto. En
cuanto al plan de equipamiento, estamos en la misma
situacion, es decir, estd todo por hacer. Tenemos que
empezar a trabajar y crear esos planes de equipamien-
to y esos servicios minimos.

Me hablaba usted del incumplimiento de los 1.000
millones de euros. Es verdad que el anterior Gobierno
habfa hablado de esta cantidad, pero también es verdad
que hasta el momento la ley estd como estd. En todo
caso, lo que esperamos es que los 1.000 millones de
euros, como minimo, sean recuperables, puesto que era
una promesa que se habia hecho en su momento. En
cuanto a la financiacién a través de los Presupuestos
Generales del Estado, nosotros planteamos que una
parte esté contemplada en los Presupuestos Generales
del Estado; no todo, porque eso seria practicamente
imposible, aunque seria lo deseable, pero una parte
importante no cabe duda que tiene que partir de los
presupuestos generales. Con esto, seforia, creo haber
contestado a sus preguntas.

El sefior PRESIDENTE: Le corresponde el turno a
dofia Carmen Garcia Sudrez, pero al no estar, cedo la
palabra al sefior Campuzano i Canadés, de Convergencia
1 Unid.

El sefior CAMPUZANO I CANADES: Primera-
mente, agradezco al amigo don Mario Garcia su
intervencion. Como siempre, la participacion del
Cermi en este debate, a nuestro entender y al de todos
los grupos, es fundamentado en representacion segu-
ramente del movimiento social amplio y maduro que
es el movimiento de la discapacidad en Espafa, que
ademads viene reclamando ya desde hace bastantes
afos la necesidad de articular esta politica pendiente
del desarrollo de nuestro modelo de bienestar. Cermi
lleva afios reclamando la puesta en marcha de esta
cuarta pata del Estado del bienestar. La mayoria de
los grupos coincidimos en el diagndstico que usted
hacia hoy sobre esta realidad y compartimos su
demanda de consenso en relacién con esta politica.
Estamos convencidos de que esta es una politica que
para ser eficaz, para desarrollarse y para dar cobertu-
ra a las necesidades emergentes en una sociedad
moderna va a necesitar ser compartida por diversas
mayorias parlamentarias para que en el tiempo tenga
continuidad, y eso exige que en la definicidn inicial
el consenso forme parte del acervo de esta politica.
Coincidimos ademds en la necesidad de articular, en
el marco del Estado, una ley que permita configurar
un sistema que, reconociendo que las competencias
en la asistencia social en sanidad y en ejecucién de la
legislacion de la Seguridad Social, seguin la Constitu-
cion actual y los estatutos actuales, corresponden a
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las comunidades auténomas, cree un marco en el con-
junto del Estado que podamos compartir. Adem4s,
nos hacemos eco de la denuncia que usted formulaba,
y que desde el campo de la discapacidad es especial-
mente sangrante, que es el incumplimiento sistemati-
co de nuestra legislacién en este &mbito. Efectiva-
mente, hoy la legislacién espafiola en el dmbito de la
discapacidad es perfectamente comparable a buena
parte de las legislaciones que hay en otros Estados de
la Unién Europea, y en cambio esa legislacion es sis-
tematicamente incumplida por las administraciones
publicas. Seguramente, el caso mds paradigmatico de
ese incumplimiento es el desarrollo de la LISMI en
los ultimos afios.

Recogemos su reflexién sobre la necesidad de
incorporar en nuestro concepto, sobre aquello que
estamos abordando, la idea de autonomia de las perso-
nas como eje motriz de aquello que pretendemos
garantizar. Ademas, muy ligado a esa 16gica y también
formando parte del nicleo duro del abordaje a esta
cuestion estd la l6gica del derecho que tienen las per-
sonas a ver garantizada su autonomia y su dignidad en
el ejercicio de su condicién de ciudadanos. Coincidi-
mos con usted en la necesidad de que la ley y el siste-
ma se adapten a la situacion especifica y diversa de las
personas con discapacidad. La referencia que usted
hacia a los menores de 65 afios enlaza también con
una reflexién que mi grupo querrd poner encima de la
mesa, como es todo lo que hace referencia a los pro-
blemas derivados de los nifios y nifias con enfermeda-
des de larga duracién, nifios enfermos de cdncer, nifios
con enfermedades del corazén, con familias que deben
hacer frente a situaciones complejas y dificiles que
duran en el tiempo y que han de formar parte también
del debate sobre la autonomia de las personas con dis-
capacidad y de los servicios de apoyo a estas familias.
Me gustaria conocer cudl es la situacién concreta de
los nifios y nifias con enfermedades de larga duracion,
congénitas o de nacimiento y cudl es la opinién del
Cermi en la configuracién de esta legislacion y de este
sistema.

Usted ha planteado en su reflexién lo relativo a la
cartera de servicios que se deben ofrecer, y nos gustaria
conocer la opinién, desde la perspectiva de la discapa-
cidad, sobre aquello en lo que ustedes ponen el acento
para conseguir una adaptacion del sistema a las necesi-
dades especificas de las personas con discapacidad.
Usted ha hablado, haciendo referencia al libro blanco,
de la asistencia personal como una prevision hasta
ahora poco desarrollada, y por ello me gustaria saber su
reflexion. También ha hablado de la necesidad de un
apoyo a la iniciativa social, al tercer sector, en la confi-
guracién de la participacién del sector privado en la
prestacion de servicios, y mi grupo coincide con esa
necesidad; el sector privado, en general con dnimo de
lucro, pero muy especificamente por el valor afiadido
de la iniciativa social sin 4nimo de lucro, debe tener un
papel estratégico en esta materia. En este sentido, me
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gustaria conocer si el Cermi plantea propuestas concre-
tas para potenciar el papel de la iniciativa social en la
prestacion de estos servicios.

Finalmente, me gustaria conocer su valoracién —y
he de disculparme porque durante un par de minutos he
debido atender una llamada urgente de Barcelona y no
sé si en ese lapso de tiempo usted lo habrd menciona-
do— y la posicién del Cermi frente a la necesidad del
copago. En la tnica cuestién que mi grupo parlamenta-
rio discrepa o hace una valoracién diferente de la que
ha hecho el sefior Garcia Sdnchez es en la relativa a la
vinculacién de la financiacion de esta cuestion al siste-
ma de la Seguridad Social. A nosotros nos parece que
en el medio plazo nuestro sistema de proteccidn social,
basado en cotizaciones sociales, la mayoria de ellas
pagadas por las empresas, va a tener graves problemas
para hacer frente a las necesidades de la sociedad. Este
es uno de los temas especificos del trabajo del Pacto de
Toledo desde el afio 1995. Hacer recaer en ese sistema,
que dentro de 15 afios va a recibir el impacto del inicio
de la jubilacién de la generacion del baby boom, la
financiacion de esta nueva necesidad, a nuestro enten-
der, no es sostenible. Somos mads partidarios de vincu-
lar el esfuerzo publico de financiacién en este dmbito,
en esa senda de crecimiento de la participacion del
gasto social, al producto interior bruto, en la linea del
resto de los socios en la Unién Europea, del sistema
impositivo general. Ademds, estamos convencidos de
que gravar con mayores costes la actividad laboral va
en contra también de la competitividad de nuestras
empresas, y, por tanto, nos parece —y ademads estamos
convencidos de que el sistema contributivo y el campo
de las pensiones asi nos lo ha demostrado— que el sis-
tema contributivo no evita que la falta de contribucion
de los ciudadanos a través de sus cotizaciones sociales
pagadas por las empresas termine siendo asumida por
el conjunto del sistema, y en algunos modelos compa-
rados eso es lo que sucede. Nosotros somos mas parti-
darios de un sistema de caracter universal, financiado
con impuestos y con participacién de copago, en fun-
cién de la situacién de dependencia y en funcién del
nivel de renta de la persona. En este sentido, ;cudl es su
posicién en el ambito del copago, sabiendo que es algo
polémico y que incluso en el terreno de los principios
entra en contradiccion con la consideracién de derecho
universal exigible? A nuestro entender, en términos de
las capacidades que tiene nuestra sociedad para hacer
frente a este reto, habrd que asumirlo.

No me queda nada mas que agradecerle su interven-
cién. Creo que una lectura reposada de su texto va a
darnos lugar no sélo a plantearle en otro momento mas
cuestiones, sino incluso a mejorar nuestras propuestas
concretas en este dmbito, por lo que le agradecemos
mucho su intervencidn.

El sefior PRESIDENTE: Sefior Garcia Sanchez,
(quiere usted decir algo?
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_ El sefior PRESIDENTE DEL COMITE ESPA-
NOL DE REPRESENTANTES DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD, CERMI (Garcia Sanchez):
Si, por supuesto, voy a responder al sefior Campuzano.

En cuanto al copago, en el que ponia el acento, noso-
tros desde el Cermi tenemos que decir que en aras de la
responsabilidad, porque sabemos que el sostenimiento
del sistema va a requerir esfuerzos econémicos impor-
tantes, y en la medida en la que exista una capacidad
econdmica suficiente, entendemos que se debe colabo-
rar al copago en aras de esa responsabilidad, por
supuesto que si, siempre que exista disponibilidad eco-
némica, porque entendemos que puede haber casos de
pensiones —y aqui en la Mesa del Pacto de Toledo de
pensiones si se entiende— lo suficientemente cuantio-
sas como para que puedan colaborar al sistema; noso-
tros eso lo tenemos clarisimo. En cuanto al tercer sec-
tor, deciamos que légicamente se va a crear empleo y
hablabamos de 300.000 puestos de trabajo. Nosotros
entendemos, incluso desde las propias asociaciones —y
en algunas asociaciones, por no decir bastantes, veni-
mos trabajando ya en ese &mbito— que lo importante
es saber quién sabe, y en el sector de la discapacidad
algunas organizaciones llevamos mas de 25 y 30 afios
trabajando en este tema y se supone que sabemos de
qué va. Porque cuando hablamos de la iniciativa priva-
da, a la que por supuesto no nos oponemos, es induda-
ble que no es lo mismo comercializar un producto que
cuidar personas; es totalmente diferente, y en ese senti-
do si tenemos que tener sensibilidad para ver, cuando el
sistema vaya funcionando, quién va a tener mayor
capacidad para poderlo atender.

En cuanto a las figuras de las que habldbamos,
nosotros si apostamos por la del asistente personal; no
Unica y exclusivamente, como decia en mi interven-
cién; sino que en cada caso habrd que ir viendo las
necesidades concretas. Pero si hay una persona con
una gran discapacidad que puede, como ocurre en
muchos casos, hacer su vida normal cotidiana en su
domicilio, apostamos por esa figura porque el asisten-
te personal va a permitir precisamente que en las acti-
vidades de la vida diaria se pueda ayudar a la persona
a desenvolverse con naturalidad y en su propio entor-
no. Esa es una figura que no existe en nuestro pais y
que nosotros proponemos que se vaya creando. Sefior
Campuzano, espero haber contestado con esto a sus
preguntas.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra la sefiora
diputada dofia Carmen Garcia Sudrez.

La sefiora GARCIA SUAREZ: Quiero intervenir un
minuto, a lo mdximo dos, pero no podia dejar de hacer-
lo, en primer lugar, para agradecer la presencia del
Cermi y en concreto la comparecencia del sefior Garcia
Sénchez. También quiero disculparme porque a casi
tres cuartas partes de su intervencion no he podido asis-
tir ya que estaba en la sala de al lado en la Comision
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sobre Discapacidad. Por tanto, lo primero que quiero
decirle es que no dude de que haré una lectura exhaus-
tiva de su intervencién porque sin duda serd muy inte-
resante —ya la dltima parte he podido escucharla—y
porque este es el objetivo de estas comparecencias, es
decir, que los parlamentarios podamos conocer de pri-
mera mano las opiniones de los representantes de las
entidades de los foros que, en definitiva, son expertos
en la materia y que nos ayuden, por tanto, a la discu-
sién, elaboraciéon y —todos esperamos— aprobacién
de la futura ley. En todo caso, quiero decir simplemente
que no dude de que nuestro grupo parlamentario tiene
un interés y una sensibilidad —como seguramente
todos los grupos, pero en todo caso es mi obligacién
recordarlo— muy alta en relacién con el tema que nos
ocupa. Lo digo asi, porque intento evitar la palabra
dependencia, que he de reconocer que no es el concep-
to que para mi define mejor este tema. Me gusta mucho
mas hablar de problemas o limitaciones funcionales,
etcétera. En todo caso, es una cuestion de terminologia,
pero aprovecho para comentarlo.

Nosotros entendemos que el libro blanco nos ha ser-
vido como gran instrumento, en principio, de posible
organizacidn para empezar a trabajar en lo que sin duda
ha de ser esta nueva ley, pero para nosotros contindia
habiendo interrogantes muy altos que seguramente no
vamos a poder concretar hasta que tengamos el proyec-
to de ley. Para nosotros son interrogantes coOmo se va a
definir de verdad la universalidad de la prestacidn, el
caricter publico o no de la prestacion, la igualdad en el
acceso al derecho y el sistema de valoracion y recono-
cimiento unico que haya en toda Espafia. Serd un siste-
ma de valoracién de reconocimiento que va a marcar
mucho, porque ;de qué vamos a hablar, de qué nimero
de personas afectadas vamos a hablar? Hay muchas
otras cuestiones como la de la de la gestién descentrali-
zada, que para nosotros también es fundamental y, evi-
dentemente, el de la financiacion. Todo esto es lo que
sin duda en este proyecto de ley, que esperamos tener
mads bien pronto que tarde, se va a plantear y veremos
en qué medida coincidimos o no. A partir de aqui, el
trabajo parlamentario serd hacer el maximo de aporta-
ciones e intentar que salga una ley que dé cobertura a
estas necesidades que usted, sin duda, ha planteado hoy
muy bien y que muchos otros comparecientes también
nos van a ayudar a aclarar. Por tanto, no le voy a hacer
ninguna pregunta. Estoy convencida de que su inter-
vencién ha sido muy interesante y que podria todavia
aportarnos muchisimas mds cuestiones, pero por falta
de tiempo esto no ha podido ser. Quiero decirle que me
VOy a poner en contacto siempre que sea necesario con
ustedes para ampliar todas las cuestiones sobre las que
todavia tengamos interrogantes en relacion a su inter-
vencion.

El sefior PRESIDENTE: Sefior Garcia Sanchez,
tiene la palabra.
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El sefior PRESIDENTE DEL COMITE ESPA-
NOL DE REPRESENTANTES DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD, CERMI (Garcia Sanchez):
Simplemente, sefior presidente, para agradecer el apoyo
y decir que la primera parte de mi intervencion precisa-
mente abordaba el tema de la terminologia, coincidi-
mos en ello, y en mi exposicién emplazaba a la propia
Comisidén a buscar otro término mds apropiado que el
de la dependencia.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Parlamenta-
rio Socialista, tiene la palabra dofia Maria Josefa San-
chez Rubio.

La sefiora SANCHEZ RUBIO: En primer lugar,
agradezco al sefior Garcia Sdnchez su presencia en esta
Comisién y su opinién que como conocedor del tema a
titulo particular es muy valiosa para nosotros, y lo es
mads atin en tanto que representa al movimiento asocia-
tivo de personas con discapacidad mas representativo
de nuestro pais. El Cermi es el reflejo de muchos afios
de esfuerzo del movimiento asociativo de personas con
discapacidad por aglutinar sus trabajos en pro de la
lucha por dignificar la vida de esta colectivo. Posible-
mente, quien no haya conocido la trayectoria de este
movimiento asociativo no sepa las dificultades que ha
habido para llegar a esto que hoy se llama Cermi y que,
de alguna forma, ha puesto en comiin todas las posibili-
dades de intervencion del colectivo de personas con
discapacidad. Comparece usted ante esta Comision del
Pacto de Toledo para exponer los criterios de la entidad
a la que representa respecto a la atencion de las perso-
nas con menor autonomia o dependencia, o como ter-
minemos llaméndolo, para que refleje lo mejor posible
lo que queremos cubrir o lo que queremos atender. Nos
consta que ustedes ya han contribuido con excelentes
informes al enriquecimiento del Libro Blanco de la
Dependencia, tal como nos manifest6 la Secretaria de
Estado de Servicios Sociales, Familia y Discapacidad
el pasado 8 de febrero en esta Comision, quien hizo
referencia a sus aportaciones. Comparece, tal como lo
estdn haciendo entidades y personas representativas y
conocedoras de la realidad de aquellas personas que
precisan de ayuda para realizar las actividades de la
vida diaria, como una muestra mas de cémo, tanto el
Grupo Socialista como el Gobierno —y no me cabe
duda de que todos en esta Comisién— queremos que se
aborde este tema de gran calado social: desde la partici-
pacion de todos los actores que inciden en la atencién a
las personas con menor autonomia o dependencia, enti-
dades representativas del sector, sindicatos, empresa-
rios, comunidades auténomas, corporaciones locales,
expertos, etcétera. En poco menos de un afio de Gobier-
no del Partido Socialista, debido a que se ha generado
un gran debate en nuestro pais en torno a este tema, se
ha elaborado el Libro Blanco sobre atencién a las per-
sonas en situacion de dependencia en Espafia, y esta-
mos avanzando con estas comparecencias hacia una
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futura ley de atencién a las personas que tienen necesi-
dad de cuidados.

Es evidente que el tema es una prioridad de nuestro
grupo y ha quedado puesto de manifiesto, tanto a lo
largo de la anterior legislatura como estd quedando de
manifiesto actualmente, y también ha quedado patente
el compromiso por parte del Gobierno; compromiso no
solo en nuestro pais, sino también en los foros interna-
cionales. La Constitucién europea recoge de una mane-
ra expresa lo que han sido las recomendaciones y reso-
luciones del Comité de Ministros del Consejo de
Europa; también figura en las recomendaciones y reso-
luciones de la Asamblea Parlamentaria del Consejo de
Europa; en las reglas de las Naciones Unidas para la
igualdad de oportunidades también se refleja la necesi-
dad de atencidn a las personas con dependencia, el tra-
bajo sobre clasificacién de discapacidades, lo que fue
la recomendacion del Comité de Ministros del Consejo
de Europa en las politicas coherentes en materia de
rehabilitacion de personas con discapacidad, lo que ha
sido en nuestro pais, la Declaraciéon de Madrid de no
discriminacién y la Declaracion de los interlocutores
sociales para el Afio europeo de las personas con disca-
pacidad; es decir, estamos en un marco, tanto a nivel
nacional europeo como internacional, de compromiso
en este sector.

Nosotros abordamos la atencién a las personas con
menor autonomia y dependencia en colaboracién con
las comunidades auténomas y corporaciones locales en
didlogo con los agentes sociales y con los representan-
tes de las entidades sociales —que es la razén por la
que hoy se encuentra usted aqui—, con un criterio de
universalidad y de responsabilidad publica que permita
la igualdad de acceso a todos los que estén en esta
misma situacion, con gestién descentralizada y finan-
ciacién compartida, que ademds permita y facilite la
participacién de los usuarios. Tengo que reconocer que
su magnifica y amplia intervencién ha dejado contesta-
da practicamente la totalidad de las preguntas que les
queriamos formular, no obstante, queria constatar si he
entendido bien su posicionamiento respecto a las cues-
tiones que a nosotros nos interesan en particular. Yo si
que estoy de acuerdo con usted en que existen diferen-
tes sensibilidades entre las personas con discapacidad
que estdn reivindicando una atencién adecuada a su
menor autonomia, precisamente para ser mas indepen-
dientes, y aquellas otras personas cuya discapacidad
estd normalmente asociada a un proceso de envejeci-
miento o a su gran discapacidad desde el punto de vista
psiquico. En resumen, que existen sensibilidades dis-
tintas entre el mundo de la discapacidad y el mundo de
la vejez. En eso estamos totalmente de acuerdo con
usted y tanto en el informe que ustedes presentaron en
junio como en los distintos trabajos que han elaborado
se aborda precisamente esta atencion a las personas con
menor autonomia con esta distinta perspectiva. Ha que-
dado claro que ustedes si creen que hay que abordarlo
con distinta perspectiva, pero no sé si hay algin tema
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en el que usted crea que se deba hacer hincapié, aparte
de la denominacién de la propia ley.

Me ha parecido entender que para usted es importan-
te el caracter universal de la prestacion; me parece que
ve viable esa perspectiva en nuestro pais, incluso con
todo lo que supone de posibles dificultades competen-
ciales. Me ha parecido también que lo entendia como
un derecho subjetivo de responsabilidad publica. Igual-
mente, sobre la distribucién competencial del Estado
me ha parecido que decia usted que se podria regular
para todo el territorio nacional esta prestacion, inde-
pendientemente del lugar de residencia. He creido tam-
bién entender que usted considera que los criterios para
valorar el grado de discapacidad deberian ser idénticos
para todo el territorio y que se podria enmarcar dentro
de los propios centros base como un factor especial, al
igual que se tiene la ayuda a tercera persona o algiin
otro elemento dentro de la valoracién de la discapaci-
dad. Si considera compatible establecer este modelo de
proteccién para todas las comunidades auténomas,
(qué papel deberian jugar las corporaciones locales?,
porque esto es muy importante.

Después usted si ha insistido en que la fuente de
financiacién que le da mds garantias es el sistema de
Seguridad Social; no s€ si lo dice por mayor garantia o
porque considere que este sistema podria ser el tnico, o
si cabria un sistema mixto donde se pudiera compagi-
nar todo el sistema impositivo con la de Seguridad
Social. El representante de Convergencia i Uni6 le ha
preguntado sobre la participacién en el pago de los
servicios y usted le ha contestado que si, o al menos asi
lo hemos entendido, a la prestacién econémica y de
servicio; es decir, compatibilizar lo que es una presta-
cioén de servicio con otra econémica a usted le ha pare-
cido bien y que lo entendia en el marco de la situacion
geografica en la que vive la persona que tiene este pro-
blema de una necesidad de atencidn, quizé por el
nucleo de poblacién mds diseminado donde sea dificil
hacer llegar los servicios; eso es lo que me ha parecido
entender. /Le parece razonable compatibilizar esta pro-
visién publica de servicios con lo que es la accion con-
certada, la iniciativa privada, también con la participa-
cion del tercer sector? Su intervencion ha sido amplia y
ha cubierto casi todas nuestras expectativas en cuanto a
la informacién, pero no obstante, he querido matizar
algunas de las cosas que han podido quedar un poco
menos claras.

La sefiora VICEPRESIDENTA (Pin Arboledas):
Tiene la palabra el sefior Garcia Sanchez.

_ El sefior PRESIDENTE DEL COMITE ESPA-
NOL DE REPRESENTANTES DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD, CERMI (Garcia Sanchez):
Seforia, ha interpretado correctamente mi exposicion,
pero quizd haré un tnico matiz. Cuando hablamos del
propio sistema de la Seguridad Social eso va muy liga-
do también con las propias comunidades auténomas; es
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decir, cuando nosotros hablamos del sistema de la
Seguridad Social es precisamente porque si creemos
que tanto las comunidades autébnomas como los propios
ayuntamientos y las corporaciones locales tienen 16gi-
camente que trabajar en esta ley y tienen que desarro-
llar todo este trabajo, pero partiendo de una premisa, y
por eso hablamos de la propia Seguridad Social. Se
trata de que haya unas reglas de juego tnicas para todo
el territorio, porque de esta manera no se producirian
diferencias, que es lo que nosotros no queremos. Es
decir, si no existe un sistema a nivel estatal que regule
completamente toda la situacién y que las comunidades
auténomas vayan partiendo de esa base, al final nos
podemos encontrar con que una persona con una gran
discapacidad o una persona de la tercera edad no tienen
la misma calidad de vida en una comunidad auténoma
—no me voy a referir a ninguna en particular— que en
otra. Queremos precisamente evitar que ese hecho
pueda ocurrir. Esa serfa mi tinica matizacion.

La sefiora VICEPRESIDENTA (Pin Arboledas):
Sefior Garcia Sanchez, gracias por su exposicién, tal
como han dicho todos los portavoces, por la espléndida
exposicion que ha hecho usted aqui hoy en esta Comi-
sién. Muchas gracias por haber compartido con noso-
tros estos momentos.

Se suspende la sesién dos minutos mientras llega al
siguiente compareciente. (El sefior presidente ocupa
la Presidencia.)

— CONJUNTA DE DON JAVIER ROMANACH
CABRERO, DE DON JOSE ANTONIO NOVOA
ROMAY Y DE DONALEJANDRO RODRIGUEZ-
PICAVEA MATILLA, REPRESENTANTES DEL
FORO DE VIDA INDEPENDIENTE. (Ntimero de
expediente 219/000109.)

El sefior PRESIDENTE: El segundo punto del
orden del dia es la comparecencia conjunta de don
Javier Romafiach Cabrero y don José Antonio Novoa
Romay, representantes del Foro de Vida Independiente,
para informar sobre la regulaciéon del régimen de
dependencia. Se pretende afiadir a un tercer compare-
ciente que es don Alejandro Rodriguez-Picavea Mati-
1la. Supongo que la Comisién no tendrd ningtin incon-
veniente en que se afiada este compareciente. Yo les
pediria que intervinieran en el orden en el que ellos
quieran, con un tiempo aproximado de 10 minutos cada
uno. Tiene la palabra, en primer lugar, el sefior Novoa
Romay.

El sefior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Novoa Romay): Comen-
zaré con una breve introduccién para decir que somos
miembros del Foro de Vida Independiente, una comu-
nidad de mas de 200 hombres y mujeres de toda Espana
y algunos de otros paises. Constituimos un foro de
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reflexién filoséfica y lucha por los derechos de los
hombres y mujeres con diversidad funcional. Procura-
mos la participacion ciudadana directa; no somos una
ONG al uso; no existe una presidencia ni una junta
directiva, ni siquiera disponemos de identificacion fis-
cal y nuestro presupuesto es de cero euros. Formamos
una red en la que cada persona es importante y puede
hacer algo por los demds, sea como apoyo, como pro-
motor o, simplemente, como alentador o critico. Nos
respaldan personas tan reales como nosotros, los que
aqui estamos y los que aparecen en pantalla. Nuestra
agua virtual estd en internet donde dia a dia tratamos
las cuestiones que nos tocan de cerca. También realiza-
mos reuniones presenciales de participacidon general.
Somos miembros de la red europea de vida indepen-
diente. Venimos invitados a comparecer en el Parla-
mento de Espafia ante esta Comision del Pacto de Tole-
do para aportar nuestra percepcidn y propuestas sobre
un asunto de importancia vital, igual que anteriormente
han venido las mujeres victimas de malos tratos, o las
victimas del 11-M, algunas de las cuales se ven ahora
como ciudadanos de segunda clase por causa de un
entorno fisico, social y cultural discapacitante; un dia
se levantaron ciudadanos de un pais y, por un desgra-
ciado azar, muchos de los que sobrevivieron viajaron a
otro pais que ya no era el suyo; un nuevo pais que con-
tinuamente les recordard que ya no tienen los mismos
derechos, donde tendrdn que negociar cémo y cudndo
levantarse, cémo y cudndo acostarse y como y cudndo
van a ducharse.

En nuestro caso, somos victimas de la discrimina-
cion histérica de las personas diferentes por diversidad
funcional y comparecemos para aportar nuestras pro-
puestas y demandas ante la ley que abordara el fenéme-
no de la erréneamente llamada dependencia. Las perso-
nas con diversidad funcional somos uno de los mayores
grupos minoritarios de Espafia, somos una gran mino-
ria, con mds de 3.500.000 de integrantes y toda la
diversidad imaginable de un colectivo tal. Aun asi, el
fendmeno social de la discapacidad se ha visto incluido
normalmente dentro de la legislacién de servicios
sociales, sanitarios o de tutela, en el campo de lo gra-
ciable y del voluntarismo, lejos de los sistemas que nos
hacen ciudadanos de pleno derecho. Estamos aqui por-
que creemos que es tiempo de superar el enfoque tradi-
cional que se obstina en considerar a la persona como
problema y, por consiguiente, en la idea de adaptarla,
rehabilitarla y someterla a las formas establecidas de
hacer las cosas. Deseamos replicar, partiendo de la pre-
misa de que las personas no somos el problema, que
SOmMos como Somos, ni mejores ni peores, tenemos
derechos, merecemos respeto e igualmente comparti-
mos suefios y aspiraciones legitimas. Recomendamos
que los programas gubernamentales que promocionan
la rehabilitacion se redisefien para avanzar en el camino
hacia la completa igualdad de oportunidades y en la
participacion real de las personas con diversidad fun-

16

cional, favoreciendo asi la vida independiente y la ciu-
dadania activa.

Quienes elaboren la ley que abordard la cuestion de la
dependencia funcional tienen en sus manos la responsa-
bilidad de elegir entre persistir en un inmovilismo discri-
minador, o ser promotores de la ciudadania plena y libe-
racion de las personas con discapacidad. Desde el Foro
de Vida Independiente hemos observado que el trata-
miento de las personas en situacién de lo que ustedes
llaman dependencia funcional se sitda tradicionalmente
en un contexto de salud. De persistir este enfoque, que
nos preocupa mucho, podria marcar decisivamente la
orientacién de los posibles apoyos para 1.600.000 perso-
nas, imposibilitando otras opciones mas eficientes y
satisfactorias para los destinatarios. Esto es lo que noso-
tros traemos aqui hoy.

Las soluciones tradicionales se han dirigido siempre
a la autonomia, referida a la realizacién por uno mismo
de tareas y acciones. Nuestras propuestas tienen como
objeto la autodeterminacion, es decir, la capacidad de
poder tomar decisiones por uno mismo, y esta en juego
nuestra existencia, es decir, las condiciones de vida
deseadas por cada persona, irrepetible en relacion con
sus necesidades fundamentales, significadas en lo emo-
cional, la salud, lo social y lo material, para lo cual la
autodeterminacion y los derechos son condicién pri-
mordial.

Tradicionalmente las personas con discapacidad se
describian no como sujetos con derechos legales sino
como objetos de la beneficencia o de programas sanita-
rios o de caridad. La politica tradicional correspondien-
te insiste en segregar y excluir de la corriente social a
las personas con diversidad funcional, a veces propor-
ciondndonos escuelas especiales, talleres de trabajo,
transporte especial y residencias segregadoras. Sefio-
rias, con frecuencia, detrds de la solidaridad y de las
buenas intenciones existen motivos de reduccién presu-
puestaria y otros intereses creados. Esta politica es
consecuencia de la creencia de que las personas con
discapacidad no podemos adaptarnos en gran medida
ni a la sociedad ni a ninguna o a alguna de sus activida-
des vitales. En la préctica significa que las metas son
fijadas y determinadas por profesionales del sistema o
por nuestras bienintencionadas familias. Si la meta de
la persona con diversidad funcional no coincide con la
que se le asigna como paciente incurrird en una con-
ducta desviada, se le etiquetarda como culpable y asi se
le hara sentir. Desde el punto de vista del modelo social
todos somos diferentes porque tenemos caracteristicas
y rasgos que nos hacen diversos, pero cuando hablamos
de personas con diversidad funcional no es la diferen-
cia la que crea la desviacion sino la valoracion negativa
de la diferencia que reside en los estereotipos. El pro-
blema no es la persona sino la dependencia de los pro-
fesionales, de las estructuras paternalistas que se locali-
zan en el entorno, en los servicios y en los propios
procesos rehabilitadores. Un elemento clave de este
nuevo concepto es el reconocimiento de que la exclu-
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sién y segregacion de las personas con diversidad fun-
cional no es un producto exclusivo de los prejuicios,
también lo es de las decisiones politicas basadas en
falsas presunciones sobre este fendmeno social.

Para nosotros esto es una cuestion de derechos
humanos: las reformas legales que dentro de esta mate-
ria quieren proporcionar igualdad de oportunidades a
las personas con discapacidad y combatir la segrega-
cién, institucionalizacién y exclusiéon como formas
tipicas de discriminacidon. Deseamos una ley moderna y
acorde con la sociedad en la que vivimos, especialmen-
te el aproximadamente millén y medio de personas que
precisamos ayuda en las actividades bdsicas de vida
diaria, que tradicionalmente hemos sido relegadas a la
categoria de objetos hurtdndosenos nuestra condicion
de sujetos, de ciudadanos con iguales derechos que los
demas e iguales deberes. La autoridad moral de las nor-
mativas estd desde Naciones Unidas, que ha influido en
otras normativas tanto en la Unién Europea como en
Estados Unidos, Canada y paises de la érbita occidental
y que estdn marcando una linea que creemos que es la
que debe seguir la ley de dependencia. Con ese cambio
todos ganariamos y nadie pierde. El mensaje del movi-
miento de vida independiente es que la ciudadania
implica un acceso efectivo en todas las dimensiones de
la vida. Nosotros pretendemos que la ley que abordard
la cuestién de la dependencia adopte una denominacién
m4és positiva, como ley de apoyos a la vida activa.
Deseamos que esta ley fije prestaciones adecuadas
como derechos subjetivos de las personas con discapa-
cidad, relacionando directamente la provision de medi-
das adecuadas con la persona misma que sean exigibles
y de extension universal en el &mbito de todo el Estado.
De esa manera se podré posibilitar la libertad y la cons-
truccion de ciudadania de las personas con discapaci-
dad, con dependencia funcional. Las personas con dis-
capacidad formamos un grupo diverso y podemos
experimentar diferentes formas de discriminacién que
son intolerables y deben combatirse. Nos preocupa
mucho que lo que estamos viendo en muchos docu-
mentos que se estdn manejando para esa futura ley de
dependencia recojan lo mismo que Platén decia en
La Republica de la Grecia cldsica, que a determinadas
personas por determinadas condiciones fisicas se les
aparte, se les deba ocultar. Eso mismo estd apareciendo
hoy en estos documentos que estamos manejando.
Estamos reivindicando la asistencia personal autodiri-
gida para los hombres y mujeres con diversidad funcio-
nal en situacién de dependencia como garantia esencial
para el cumplimiento del principio de igualdad de trato
para todos nosotros, posibilitindonos la independencia
y la libertad. Demandamos aqui y ahora el derecho de
elegir como vivir nuestras vidas en esta sociedad, sin
ser apartados, excluidos, socialmente anulados o rele-
gados al amparo del amor de nuestras familias. Debe-
mos tomar conciencia de que ninguna persona con dis-
capacidad deberia verse forzada ni a vivir segregada en
una institucién contra su voluntad ni a invocar un dere-
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cho a la eutanasia como resultado de la insuficiencia de
recursos dignos o porque descuidemos promover las
condiciones de vida digna. Es fundamental disponer de
opciones adecuadas a las necesidades asistenciales,
respetando la capacidad de autodeterminacién de las
personas. Nuestra participacion plena e igualitaria en la
sociedad nos permitird alcanzar las maximas posibili-
dades como seres humanos y asi contribuir plenamente
a la vida social y econdémica de nuestra comunidad. No
pedimos nada, solo reivindicamos lo que nuestros con-
ciudadanos disfrutan ya. Reclamamos la firme inter-
vencion del Parlamento de Espaiia para hacer efectivos
nuestros derechos humanos y civiles.
Con esto termino y doy paso a mis compaiieros.

El seior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Rodriguez-Picavea Mati-
lla): Voy a intentar explicarles con brevedad qué es lo
que fundamentalmente nosotros queremos y reivindi-
camos para que figure en esta ley. Se han oido algunas
voces, 0 yo he oido algunas voces estas tltimas sema-
nas diciendo que quizd este no es nuestro sitio de rei-
vindicacion sino que nuestras pautas, nuestros derechos
estaban ya incluidos en la Ley de integracién e igual-
dad de oportunidades, y personalmente me parece que
es un error. Creo que es muy importante que podamos
estar hoy aqui hablando ante ustedes por la sencilla
razén de que nuestra principal reivindicacién es poder
tener el control de nuestras vidas y, lo mds importante,
poder decidir sobre ellas, y hasta hoy en Espafia es
imposible ejercer este derecho. Tan sencillo como
poder tener el control sobre nosotros mismos. ;Qué
necesitamos para eso? Fundamentalmente queremos la
asistencia personal mediante pago directo en funcién
de las necesidades de cada individuo como opcién vali-
da para poder desarrollar una vida independiente. ; Qué
significa esto? Significa que podamos disponer de asis-
tencia personal para desarrollar nuestra vida. Voy a
poner un ejemplo sencillo para que lo puedan compren-
der bien, para que vean que es creible les voy a poner
mi situacién, mi ejemplo, voy a ser yo el ejemplo. Les
voy a contar lo que voy a hacer en el dia de hoy; voy a
sacar aqui mis intimidades y a contarles lo que voy a
hacer el dia hoy. Al despertarme por las mafianas tengo
el mal vicio de querer levantarme de la cama y duchar-
me, vestirme, asearme, etcétera. Como todos los dias
hoy lo he hecho gracias a la ayuda de mi asistente per-
sonal. Después me he dispuesto a venir aqui y he tenido
que hacerlo en coche, me han tenido que traer por
supuesto. He llegado aqui y ahora estoy hablando con
ustedes. Cuando salga me voy a comer como todo ciu-
dadano normal y corriente pero a mi me tienen que lle-
var y dar de comer, me tienen que ayudar a hacerlo.
Después iré a mi casa y posiblemente hoy saldré a
cenar porque han venido compaiieros del Foro de fuera,
y tengo ese mal vicio de querer cenar de vez en cuando
con los amigos. Es una cosa un poco curiosa pero tam-
bién las personas que tenemos alguna diversidad fun-



CONGRESO

9 DE MARZO DE 2005.—NUM. 222

cional nos gusta quedar con los amigos, cenar, poder
salir de vez en cuando, no todos los dias. Me tendran
que llevar, me tendrdn que acompailar y por la noche
me tendran que llevar a mi casa y acostarme en la cama.
Esta figura es la del asistente personal, fundamental,
imprescindible para nosotros. Nosotros no podriamos
hacer una vida independiente, una vida normalizada si
no tenemos un asistente personal.

Hoy en dia hay dos opciones: o te vas a vivir a una
residencia o te cuida tu familia. Nosotros estamos
diciendo que queremos una tercera via —j¢a alguien le
suena eso de la tercera via?—, queremos asistencia per-
sonal para poder desarrollar una vida independiente,
para poder llevar una vida digna, mediante pago direc-
to, como opcidn para poderlo desarrollar. {Qué es el
pago directo? El pago directo es que la Administracién
me proporciona los ingresos necesarios para que yo
pueda disponer de ellos y contratar a mi asistente per-
sonal. {Por qué yo y no la Administracion me lo debe
suministrar? Porque si yo decido tener el control y mi
propia vida, si yo quiero decidir cémo y cudndo me
quiero levantar, cémo y cudndo me quiero acostar,
como y doénde, también tendré que decidir quién es la
persona que tiene que acompaflarme. Si me viene
impuesta esa persona desde la Administracién y por lo
que sea no me llevo bien con ella, tendré que aguantar
las seis, siete u ocho horas que esté conmigo, y ella
exactamente igual. Es una relacion estrictamente labo-
ral y como tal debo ser yo el que decida si estoy de
acuerdo con mi asistente personal y €l si esta de acuer-
do conmigo. No puede estar impuesta, como hoy en
dia, por la ayuda a domicilio. La ayuda a domicilio nos
parece que hay que superarla. La asistencia personal no
es igual a ayuda a domicilio, porque yo desarrollo una
vida también fuera de mi domicilio. Si yo voy a la calle
necesito una asistencia personal y eso no lo cubre la
ayuda a domicilio. Por tanto, estamos intentando dar un
paso mds alla. En definitiva ;qué queremos? Queremos
opciones para poder elegir. El que quiera ir a una resi-
dencia que vaya a una residencia, el que quiera quedar-
se en su casa que se quede en su casa, pero creemos que
es muy importante que el desarrollo de la vida en el
entorno es lo mejor para el individuo; y si ustedes con-
sultan el libro blanco queda explicito y claro que la
mayoria de la gente es partidaria de seguir desarrollan-
do su vida en el entorno. Pensemos también en las per-
sonas mayores. A mayor edad, cuando a uno se le saca
de su entorno y se le intenta institucionalizar se le des-
troza la vida. Estamos viendo casos de personas mayo-
res que las meten en una residencia y duran dos, tres
meses, un afio. {Qué decimos nosotros? Asistencia per-
sonal en el entorno, en el propio domicilio. No a la
institucionalizaciéon. Creemos que podemos ser un
valor activo para la sociedad, y ademds un valor pro-
ductivo. Somos futuros puestos de trabajo. Tenemos
que ver el sector social como una reconversion y somos
potencialmente empleadores de personas que estdn
demandando este tipo de trabajo. Queremos también
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que la ley pase a denominarse ley de apoyos a la vida
activa. ;Por qué? Nos parece que las palabras son muy
importantes. ;Por qué queremos que se llame ley de
apoyos a la vida activa? Porque si estamos diciendo que
queremos llevar una vida independiente, que queremos
llevar una vida activa, nos parece un poco contradicto-
ria la denominacion de ley de dependencia. El hecho de
que se llame ley de dependencia nos parece un tanto
peyorativo y que condiciona ya de entrada las intencio-
nes de esta ley. Por eso pedimos que se llame ley de
apoyos a la vida activa.

Queremos seguir dialogando con las instituciones,
con el Imserso. Nos invitaron a hacerlo y en una prime-
ra instancia, antes de Navidades, estuvimos con ellos y
no sé por qué pero después hemos intentado contactar
varias veces y de momento no ha habido respuesta o ha
habido aplazamientos. ;Por qué queremos colaborar
con las instituciones, por qué queremos colaborar con
el Imserso? Porque nosotros sabemos de esto, y sabe-
mos de esto porque lo vivimos 24 horas al dia. Desgra-
ciadamente de esto no se libra uno y la ayuda a domici-
lio concedida es de lunes a viernes, pero ;qué pasa el
sédbado y el domingo? Se supone que uno se libra de la
silla, no le levantan, no le asean, no necesita ese tipo de
cosas, de vicios, no, esos son de lunes a viernes, los
sdbados y domingos, no. Como los que sabemos de
esto somos nosotros, queremos estar donde se toman
las decisiones y queremos intentar abrirles una pequefia
luz a ustedes para que puedan después legislar en con-
ciencia. A mi entender tienen una magnifica oportuni-
dad para saldar una deuda contraida con todas aquellas
personas que en algiin momento de su vida tengan una
limitacién funcional que les impida realizar tareas de la
vida cotidiana. Queremos sentirnos ciudadanos de pri-
mera, queremos tener los mismos derechos que el resto
de los ciudadanos, disfrutarlos igual que ustedes desde
hace mucho tiempo. Nosotros no podemos disfrutar de
esos derechos porque no tenemos la misma oportuni-
dad y la misma igualdad. Queremos, por tanto, que
tomen nota de ello y sean conscientes de que para noso-
tros es imprescindible la asistencia personal mediante
pago directo. Esta es la reflexion final que me gustaria
hacerles y que se quedaran con ella: la asistencia perso-
nal mediante pago directo como opcién para desarrollar
una vida independiente, una vida digna. Sin esa asisten-
cia personal yo hoy no podria estar aqui hablandoles y
no hubiera pedido venir, y mis compafieros exactamen-
te igual. Muchas gracias.

El seiior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Romafiach Cabrero): Yo
solamente voy a expresar la opinién que tenemos sobre
el libro blanco que ha elaborada el Ministerio de Asun-
tos Sociales, pero antes quiero hacerles una pequefia
reflexién. Nosotros somos lo que los filésofos denomi-
nan el alter ego. Somos aquellos de los que todos uste-
des hablan con tanta naturalidad y somos esos que no
podemos estar en la mesa del Congreso para hablar con



CONGRESO

9 DE MARZO DE 2005.—NUM. 222

naturalidad porque la mesa no estd pensada para noso-
tros, somos esos que cuando llegamos aqui nunca
podemos entrar solos; de hecho tenemos 20 compaiie-
ros en la calle y uno estd en la calzada porque se niega
a que le ayuden a subir un escalén y lo que reivindica es
que le pongan un rebaje. Sefiorias, en este Congreso
—vya he venido cuatro veces y lo he dicho siempre—,
un ciudadano como yo estd permanentemente discrimi-
nado porque no puede ni entrar solo. ;Alguno de uste-
des necesita ayuda para entrar aqui o entran solos? El
rebaje estd enfrente pero yo vengo al Congreso. Yo que-
rria hablar como cualquier ciudadano en esta mesa pero
no puedo. Asi estd hecho el mundo, porque el mundo
estd contemplado y disefiado con unos pardmetros que
no existen en realidad, y unos parametros a los que
ustedes mismos no se ajustaran en el futuro. Por tanto,
lo que reivindicamos nosotros es una opcidn para cons-
truir una sociedad mejor para todos, ustedes incluidos.
Cuando hagan esta ley no piensen en nosotros solo
(nosotros somos todos los que estamos aqui mds otros
muchos mas que no han enviado la foto porque no les
ha dado tiempo), piensen en ustedes mismos, piensen
en si querrian una opcidn, si querrian ir a una residen-
cia o que les den un centro de dia o si preferirian que-
darse en su casa y vivir en su entorno habitual, y eso
independientemente de que tengan 40 afios, como los
que estamos aqui, o 60, 70 6 90 como mi abuela, que
también prefiere quedarse en casa y también quiere
asistencia personal, porque tiene el vicio de decidir
cémo vivir y es ella la que manda en su casa y prefiere
vivir sola con un asistente personal. Luego esa separa-
cién no es tan facil. Yo cuando cumpla 65 afios, si es
que los llego a cumplir, seguiré queriendo tener una
vida independiente. No piensen que solo pedimos
cosas, no, pedimos la libertad de opcién para todos los
individuos a cualquier edad. La vida activa, evidente-
mente, no es la misma la de un nifio de cuatro afios que
la de una persona de 95 afios adaptada a la vida que
realice.

Todo esto lo digo porque el libro blanco estd hecho
por unos grandes expertos, fantdsticos expertos que han
hecho un excelente libro verde. Ustedes saben que un
libro verde es el previo al libro blanco; en el verde se
hace el diagnéstico de la situacién y en el blanco se
definen las estrategias. Nosotros tenemos otro vicio,
que es que sabemos leer y pensar, y sabemos de lo
nuestro porque lo vivimos todas los dias. Pues en este
libro blanco no hay definicién de estrategias, luego es
dificil opinar sobre estrategias que no estdn definidas.
El capitulo 12 es una serie de se podria, se podria, se
podria, pero no llegamos a ningtn lado, no hay un
puerto, no hay ninguna definicién de qué diantres se va
hacer. Eso si, ese libro blanco es un excelente resumen,
es un diagndstico perfecto, es la Biblia, es el resumen
de todo lo que ha pasado en este pais. Y en este exce-
lente resumen nosotros somos —voy a recordar las
palabras— invalidos, grandes invéalidos, minusvalidos,
impedidos, inttiles, subnormales, discapacitados, per-
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sonas con discapacidad. ;Algin término hay que me
defina como ciudadano? ; Algin término que me defina
como un igual? ; Tan inttil soy? También sé leer, y aun-
que no supiera leer ;qué? Esos términos vienen de toda
una historia y nosotros luchamos contra toda la histo-
ria. Les pedimos ayuda para luchar contra esa historia
porque queremos ser ciudadanos, personas diferentes.
Queremos tener una denominacién corriente, no discri-
minatoria, Luchamos contra el pensamiento desde la
terminologia y por eso queremos el cambio del nombre
de la ley. En ese libro blanco, ademds, se parte de un
modelo médico rehabilitador. Sefiorias, hace 15 afios
me dijeron que dentro de 10 afios caminarfa, hace cinco
me dijeron que dentro de 10 caminaria. Sefiorias, ya no
me lo creo, yo ya no voy a caminar, es que me da igual.
No es mi problema caminar o no, no se trata de curarme
o no. Se trata de que aunque yo me curara /qui€én mas
se iba a curar? (somos tres millones y medio y ademas
con la edad vamos a peor); se trata de construir una
sociedad en la que todos seamos bienvenidos, no reha-
bilitarnos, no curarnos; se trata de construir una socie-
dad en la que todos quepamos como ciudadanos diver-
sos que aportan a esta sociedad. En ese libro se nos
trata como a los otros, como a gente que no existe,
como ciudadanos que no existen. Tenemos nombre y
apellidos, somos los que estamos aqui, hemos venido
todos (los que estamos aqui dentro y otros 20 que estdn
en la calle que no han podido entrar; aunque hay mucho
sitio vacio no les han dejado entrar por cuestiones de
protocolo, entiendo) y creemos que esto es muy impor-
tante porque queremos saber y participar en lo que se
hable sobre nosotros. ;De acuerdo?

En el libro blanco se enfatizan valores tradicionales
como el apoyo familiar, pero es que los latinos tenemos
ese apoyo familiar. Sefiores, el apoyo familiar —no nos
vamos a engaiar— es lo que se llama el apoyo gratis de
la madre, de la hermana, de la prima, y encubre una
ausencia de puesta encima de la mesa de recursos del
Estado. Ese valor no se puede poner encima de la mesa,
eso no es un valor, es una opcién como la de cualquier
ciudadano, que si prefiere estar en su casa con su madre
me parece mucho mds razonable que que se vaya fuera,
y como veran en alguna diapositiva mi madre con 78
afnos cuida de mi todos los dias. La opcién del apoyo
familiar o la residencia es un problema de miles de ciu-
dadanos. El libro blanco acepta la participacién del
usuario en el pago de servicios en funcion de sus ingre-
sos, lo cual el Cermi parece aceptar con cierta naturali-
dad pero que nosotros no aceptamos. ;Por qué? Prime-
ro, porque contraviene una directriz —lo dice el libro
blanco— del Consejo de Europa y la Unién Europea en
la que se establece que los sistemas de financiacién de
la dependencia no deben hacerse en funcion de ingre-
sos. El copago no es un copago sino que se llama tope
de prestaciones, que eso si que es aceptable. Hay tope
de prestaciones en todo. En cualquier caso, si ustedes
van a hacer un cuarto pilar del bienestar, ;por qué va a
ser diferente para nosotros la sanidad, la educacion, las
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pensiones? Creo que Botin tendrd la misma pensién
maxima que cualquier otro ciudadano, independiente-
mente de su patrimonio; lo mismo cualquier médico y
sus hijos pueden estudiar en cualquier colegio. ;Por
qué este pilar del bienestar va a ser diferente? En ese
libro blanco se habla del asistente personal, porque por
fin nos han dejado una pequefia puerta abierta, pero su
concepcion filoséfica es completamente errénea pues
parte de modelo, en vez de sociosanitario, sanitario
social. Vamos a meterlos a todos en hospitales porque
no sabemos qué hacer con ellos. No, sefiorias. Nosotros
utilizamos los servicios sanitarios como cualquier otro
ciudadano, unos mds y otros menos, en funcién de
nuestras necesidades, pero queremos permanecer en
nuestro domicilio y la mayor parte del tiempo no habla-
mos de médicos. El otro dia en una televisién autoné-
mica decfa: Si yo tomo mds alcohol que medicinas. A
ver si nos aclaramos. Es que parece que porque tenga
una tetraplejia... Me habian puesto una UVI mévil a mi
disposicion. ;Pero estos qué se han creido que es una
tetraplejia? No nos consideran como ciudadanos sino
como enfermos. Eso es un error. Somos ciudadanos que
tenemos necesidades sanitarias especificas. En el libro
blanco no se habla de regulacién de la figura del asis-
tente personal que, como el Cermi, estamos de acuerdo
en que se contemple, que figure, que se regule, porque
es la herramienta fundamental —como acaba de decir
Alejandro— para poder participar en la ciudadania en
igualdad de oportunidades.

Concluyo diciendo, sefiorfas, que somos ciudadanos
de pleno derecho europeos y espaiioles. Lo que pedi-
mos ya estd en Europa, ya funciona en Europa; no pedi-
mos ninguna invencién del otro mundo. Pedimos liber-
tad de opcidn, igualdad de oportunidades y no
discriminacidn; discriminacion que sufrimos ciudada-
nos como nosotros todos los dias 24 horas al dia. Pedi-
mos recursos para poder vivir dignamente antes de que
para poder morir dignamente. Pedimos poder tener
control de nuestras vidas y pedimos que no se haga
nada sobre nosotros y nosotras sin nosotros y nosotras.
El enfoque que deberian hacer ustedes sobre esta ley
—1y tienen una oportunidad de oro de adelantarse al
resto de Europa— es un enfoque de no discriminacién
basdndose en los mismos principios que la Ley de
igualdad de oportunidad y no discriminacién, un enfo-
que de derechos, no discriminacién y vida indepen-
diente. Muchas gracias, sefiorias.

El sefior PRESIDENTE: Muchisimas gracias a los
tres, por vuestra emotiva y brillante intervencion.

(Quién quiere intervenir? El sefior Echaniz tiene la
palabra.

El sefior ECHANIZ SALGADQO: Quiero en primer
lugar poner de manifiesto mi agradecimiento por la
intervencion, enormemente interesante, de los sefiores
Romafiach, Novoa y Rodriguez-Picavea, pertenecien-
tes a una asociacién que si no formalmente constituida
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si ha puesto de manifiesto una enorme actividad en los
ultimos tiempos a través de publicaciones y documen-
tos, sobre todo a través de la defensa de una filosofia, la
del movimiento de vida independiente, que nos parece
realmente innovadora y que crea en estos momentos un
enorme valor afadido en lo que significa el discurso de
abordaje de —como ellos dicen— el mal llamado fen6-
meno de la dependencia; una filosofia que en definitiva
lo que viene a poner de manifiesto es que se cuente con
los afectados, por tanto que subraya la participacién de
las personas que tienen esta problemadtica a la hora de
establecer las prioridades, los objetivos y también la
legislacién, posicidén que nos parece enormemente
valiente y que no es otra que la defensa de los derechos
que les corresponden frente a la miopia de muchas
otras personas que reducen su capacidad de visién de
las cosas y que, por tanto, establecen las barreras o
limitaciones que complican o perjudican esa autonomia
de vida por la que sin duda luchan y en la que tienen
que encontrar un respaldo de este Parlamento. Su lucha
es por la autonomia de vida, por la capacidad de elec-
cién, por —como se ponia de manifiesto— tomar el
control de la propia vida plena y activa a través de los
distintos instrumentos que también se han puesto de
manifiesto a lo largo de la mafiana de hoy, de la asisten-
cia personal mds alld de la ayuda a domicilio y de la
capacidad de disfrutar de una vida activa en su domici-
lio, en su vivienda, mas alla de las soluciones residen-
ciales que siendo buenas no son dptimas para determi-
nado grupo de personas en estas circunstancias. Es
cierto que en estos momentos existe en nuestro pais la
Ley de igualdad de oportunidad aprobada en diciembre
de 2003, pero no es menos cierto que es una ley que
estd en estos momentos por desarrollar y que por tanto
tiene muchisimos elementos todavia por cumplir, y no
es menos cierto también que este libro blanco que sirve
de objeto para este tipo de comparecencias a la espera
de desarrollar la ley en los préximos meses no es mas
que un diagndstico, un compendio de informacién util
en cualquier caso pero que no deja de ser, repito, un
libro verde y por ello de diagndstico sin soluciones, un
documento que se queda cojo en su capacidad de pro-
yectar lo que en el futuro tiene que ser la ley que todos
pretendemos y que dibujamos en un futuro corto. Las
nuevas tendencias sobre diversidad funcional, que for-
man parte de la filosofia de este movimiento, ponen de
manifiesto la incoherencia de algunos conceptos basi-
cos de este libro blanco y que de no ser corregidos en
este momento pueden dar lugar a errores de base de la
propia ley. Y coincidimos en la mayor parte de las con-
clusiones de ese documento respecto de las incoheren-
cias conceptuales de ese libro blanco y en muchas de
sus propuestas, incluso la referente a la nomenclatura
de la ley.

Aprovechando su presencia aqui me gustaria que
puntualizasen, si es posible, algunos de los elementos
que han de configurar de una forma esencial el futuro
de la ley, y de una forma particular aquellas referentes a
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la financiacion, si tienen claro, si tienen una posicién
detallada sobre cudles deben ser las fuentes de financia-
cion, las aportaciones publicas segun el régimen com-
petencial autonémico, nacional, municipal, y también
respecto a la naturaleza de la prestacion, las aportacio-
nes privadas de uno y otro signo, cual debe ser el régi-
men fiscal, de incentivos o de otra naturaleza; su opi-
nién, aunque han hecho referencia a ello pero quiza
seria bueno por resaltar la especificidad de las presta-
ciones econémicas, del cheque social o del pago direc-
to; su opinion sobre el papel que debe jugar el apoyo a
la familia, también en términos de financiacidn, y la
progresividad en la implantacion de un modelo que por
su complejidad es evidente que no se puede poner al
cien por cien desde el primer momento. Quisiera apro-
vechar esta intervencion para solicitar una vez més del
Gobierno la puesta en valor, en el &mbito presupuesta-
rio, de los compromisos del programa electoral del
Partido Socialista y del discurso de investidura de dotar
a este ambito de la dependencia de los 1.000 millones
de euros que el Gobierno se comprometio, repito, y
subrayar la importancia que tiene que en los préximos
meses contemos en este Parlamento con el primer
borrador de esta ley que nos permita avanzar en el
menor tiempo posible en hacer realidad toda estas cues-
tiones.

Termino como comencé, agradeciendo de una forma
efusiva la intervencion de los sefiores Romaifiach,
Novoa y Rodriguez-Picavea, del Foro de Vida Indepen-
diente, y felicitando su interesante intervencion.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefior
Novoa Romay.

El sefior REPRESENTANTE DEL FORO DE LA
VIDA INDEPENDIENTE (Novoa Romay): En pri-
mer lugar voy a puntualizar algo y luego pasaré a con-
testar a las preguntas. Cuando S.S. habla de las ideas
innovadoras del movimiento independiente, me gusta-
ria que quedase claro y que todo el mundo supiera que
lo que nosotros traemos aqui hoy dia 9 de marzo del
aflo 2005 estd ya funcionando desde los afos 70 en
todo el mundo, por lo menos de occidente, desde los
Estados Unidos y que se traslada después a Europa.

En cuanto a la financiacién, creo que nosotros no
deberfamos entrar a hablar de cudles son las fuentes de
financiacion, porque nuestro papel es el de expertos en
nuestros problemas, en nuestros asuntos. Nosotros pode-
mos aportar mucho sobre soluciones a nuestros proble-
mas; cOmo queremos que se solucionen nuestros proble-
mas. Las fuentes de financiacién tenemos muy claro que
deben salir de los Presupuestos Generales del Estado,
como comentaba antes Javier, que es de donde sale la
financiacion de los otros pilares del Estado de bienestar.
En relacion con las aportaciones publicas y privadas y
con el tema del copago me gustaria decir que hay una
parte de esta cuestién que es importante que también
quede clara. El pago directo significa que el Estado va a

21

disponer de unos fondos para que determinadas personas
puedan contratar sus asistentes personales para que les
permita tener libertad. Hay un empleado, un contratador,
un dinero publico y la libertad. La libertad va a permitir
que esa persona se incorpore a la vida social, es decir que
esa persona pueda ser productiva en algin momento.
Estamos hablando de costes de oportunidad que se van a
recuperar. La libertad de esa persona puede suponer tam-
bién que una familia, o parte de ella, que se dedica a sus
cuidados (y que eso tiene un coste de oportunidad), se
incorpore al mercado laboral; normalmente son las
mujeres de muchas familias. El empleo de uno o varios
asistentes personales va a suponer que alguien se incor-
pore al mercado laboral, que cotice a la Seguridad Social,
que genere impuestos, que genere rentas, que genere
economia. El coste, la aportacién que el Estado hace
para que esa persona sea libre, evitando que sea atendido
exclusivamente por su familia ofreceria una oportunidad,
para que un trabajador o varios se incorporasen al merca-
do laboral y generasen ingresos, rentas, cotizaciones a la
Seguridad Social, impuestos. Eso es mas eficiente y
supone un menor coste para el Estado que la inversion en
ladrillos, en residencias, en unos servicios que para
nosotros son insatisfactorios, que no estan hechos a
nuestra medida, sino que estdn hechos a la medida del
sistema. En ese caso nosotros Somos un objeto, pero en
este otro seriamos un sujeto y se generaria toda una eco-
nomia alrededor. Antes se hablaba aqui de 300.000 pues-
tos de trabajo; eso es muy dificil de cuantificar, nosotros
no somos capaces de cuantificarlo. Lo que si sabemos es
que se estd insistiendo en otros paises de Europa en que
esa es la via. Hay una estrategia de algtin otro pais, socio
de Espafia en la Unién Europea, a 20 afios vista, insis-
tiendo en que hay que extender el pago directo hasta el
ultimo rincén rural de ese Estado, y llevan funcionando
con el pago directo desde el afio 1988. En el afio 1993 lo
regularon. Desde el afio 1988 hasta 1993 hubo un experi-
mento con muchas personas incorporadas. En el afio
1993 se reguld y en el afio 1996 promulgaron una ley
que recoge no solo el pago directo, sino muchas mas
cuestiones de derechos civiles de las personas con disca-
pacidad.

El sefior REPRESENTANTE DEL FORO DE LA
VIDA INDEPENDIENTE (Romafiach Cabrero): En
primer lugar, quisiera agradecerle al sefior Echdniz que
utilice ya la terminologia de diversidad funcional; eso,
por lo menos, es empezar a no llamarnos algo negativo.

Queria reiterar también en lo que se refiere a la
financiacién que nosotros no hemos ofrecido esta ley.
Recuerdo que es una promesa electoral porque estuvo
en los mitines de ambos partidos y de ambos candida-
tos a presidentes. Esto es una oferta electoral del presi-
dente y de la oposicidn; es una oferta suya, aunque no
es casualidad, ya que esto viene empujado por Europa.
Nosotros no somos expertos en fuentes de financiacién
y entendemos que eso es un problema politico y, por lo
tanto, los politicos deben resolverlo. Nosotros aporta-
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mos nuestro conocimiento sobre lo que nosotros sabe-
mos, y lo que nosotros sabemos, y estd en el libro blan-
co, en el capitulo 8 (si no recuerdo mal porque son
1.200 paginas, aunque debo ser el tnico del pais que las
he leido todas, y son tantas que no me extrafia que se
me olvide algo), es que hay un grafico muy curioso en
el que se ve la evolucién de costes; porque no nos con-
fundamos, el pago directo ya existe en este pais, se
llama pensién de gran invalidez, pero lo que no existe
es el pago directo en funcién de la diversidad funcional.
Existe el pago directo en funcidn de la cotizacién o de
lo dtil que ha sido el individuo; nosotros pedimos la
modificacion de ese concepto. Ahi se ve como lo que es
prestacion en especie econémica, su crecimiento del
costo es muy pequeio, es practicamente estable. ;Por
qué? Porque se controla con el IPC. El crecimiento del
coste en residencias es una exponencial. ;Por qué? Por-
que el Estado no puede controlar cuanto cuesta el dine-
ro, cuanto cuestan los ladrillos, el suelo, la electricidad.
Por tanto, nosotros lo que venimos a proponerles es una
alternativa mucho mas eficiente en el uso de los recur-
sos publicos, y también ofrecemos, porque entendemos
que es razonable, que ese uso de los recursos publicos
se controle y se justifique. No se trata de que me den
dinero y yo me lo gaste en lo que me de la gana; se trata
de que nos den un recurso econdémico que luego yo
tenga que justificar que ha sido gastado en asistencia
personal, via cotizaciones en la seguridad social, via
una empresa que me provea de la asistencia personal.
Lo que pedimos es mds eficiencia en los recursos publi-
cos, a la vez que ganamos libertad de opcidn, calidad
de vida y dignidad. Sefiorias, ;qué querrian ustedes
para ustedes mismos? Yo creo que lo que pretendemos
es la mejor opcidn, no digo la tnica.

En cuanto a la familia, queremos que nuestras fami-
lias sean como las demas. Un problema que tenemos
con los modelos sajones es que ellos a los 18 afios estdn
fuera de casa y nosotros a los 40 estamos en casa. Que-
remos la misma libertad de opcién que cualquier otro
individuo, es decir queremos cambiar de problemas,
queremos tener los problemas que tienen los demas.
Entendemos que no es la familia la que tiene que hacer-
se responsable de nuestra asistencia personal; la familia
debe quedar liberada, o en cualquier caso que sea algo
opcional porque ellos lo quieran hacer. En cuanto a la
progresividad, la damos por hecha. Esto no se puede
resolver de golpe, habrd que ir haciendo las cosas poco
a poco, y sobre todo si participamos nosotros estamos
seguros de que serd mucho mejor.

El sefior PRESIDENTE: A continuacion, tiene la
palabra la diputada dofia Maria Olaia Ferndndez Davi-
la. Sefiorias, lo que si les rogaria, si es posible, es la
mayor brevedad habida cuenta de la hora en la que nos
encontramos.

La sefiora FERNANDEZ DAVILA: Lo primero que
quiero es agradecer la asistencia a esta comparecencia
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de Javier Romafiach, José Antonio Novoa y Alejandro
Rodriguez-Picavea Matilla, porque realmente es de
agradecer no solo que hoy nos estén exponiendo sus
opiniones y sus problemas, sino las alternativas que
desde su punto de vista consideran adecuadas para
resolver parte de los problemas de movilidad que pue-
den tener, o incluso cémo asumir la actividad social y la
actividad econémica en las mejores condiciones. Ade-
mads de eso también es de agradecer que aunque su foro
es una organizacién un poco modernizada (quizd por
las nuevas tecnologias estén organizados a este nivel)
se pueda valorar filos6ficamente una serie de cuestio-
nes que hoy nos han expuesto aqui del colectivo de las
200 personas aproximadas que segtin acaban de infor-
marnos forman parte del Foro de la Vida Independiente
cuando menos en el Estado espaiiol, independiente-
mente de lo que esto signifique en otras partes de Euro-
pa o, como antes decia José Antonio, en Estados Uni-
dos, Canada, etcétera. También queria agradecer todas
las aportaciones que se acaban de hacer y comentar que
nuestra valoracion respecto del libro blanco es una
aportacién para conocer una serie de situaciones de las
diferentes discapacidades (después hablaré de la termi-
nologia) que se tratan de asumir en el libro blanco,
como paso a la préxima ley, y en el dltimo capitulo
efectivamente se nos ofrece una serie de consideracio-
nes finales. Desde mi punto de vista eso no es mds que
una aproximacion a la ley; la ley tendrd que ser algo
mucho més concreto al proyecto que nos presenta el
Gobierno. Definitivamente, para lo que se apruebe
aqui, en las Cortes, esta comparecencia, junto con
otras, tiene gran importancia por la aportacién a los
diputados y diputadas, quienes tendremos que hacer a
nuestra vez las aportaciones y, en definitiva, aprobar
esa ley; deberemos hacer las consideraciones, como en
este caso se acaban de hacer, y en algunas ocasiones ser
transmisores en el momento de aportar las enmiendas
correspondientes a esa ley; digo transmisores en algu-
nos casos, quiza no en todos, porque desde la perspecti-
va de la filosofia que emana del propio Foro de Vida
Independiente no todo puede ser asumible, aunque en
el momento en que pueda ser entendible puede ser pro-
gresivamente asumible. Cuando digo que no todo
puede ser asumible es cuando nos planteamos como
afrontar las mejores alternativas posibles con los recur-
sOs existentes.

Entraria ya a hacer una pequefia consideracion sobre
la terminologia, que para ustedes es tan importante, y
es la de la diversidad funcional. Es cierto que en el
colectivo que representan es la terminologia mas ade-
cuada. Creo que en esto de los servicios sociales, y
sobre todo en lo que es la atencion a determinados
colectivos, hemos ido avanzando en la terminologia. Ya
es dificil que se hable de minusvdlidos, a no ser aque-
llas personas que no tienen contacto habitual con el
sector; antes si era una terminologia que utilizibamos
practicamente todos, pero progresivamente, introdu-
ciéndonos en la propia realidad de los colectivos, tam-
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bién la hemos ido cambiando. Por lo tanto, me parece
que la diversidad funcional para los casos que el colec-
tivo representa es la mas adecuada, pero también es
cierto que lo que pretende la ley (o asf lo entiendo yo,
ya que tenemos el libro blanco y sus consideraciones
finales para opinar sobre lo que la ley pretende y en eso
nos basamos) es atender a una serie de dependencias
que efectivamente no son atenciones para la funcionali-
dad o la vida activa, sino que es un momento de la vida
en la que la dependencia es otra cosa, y es la de las per-
sonas mayores y ademads con diferentes tipos de depen-
dencias.

Sobre la reivindicacion del asistente personal (voy a
intentar ser breve, entre otras cosas porque no puedo
hablar, y asi le hago caso al presidente), que sé por
otras comparecencias anteriores que es una de las
mayores reivindicaciones, en esa ley que se apruebe de
la dependencia y de la diversidad funcional (tal vez
puedan casarse estos dos términos teniendo en cuenta
la diversidad de la propia ley), observando que las rea-
lidades de las personas a las que tiene que ir dirigida la
ley son distintas, completamente distintas, las oportuni-
dades o alternativas que se den para atender a esas rea-
lidades tienen que ser también distintas; entiendo que la
opcién del asistente personal puede tener cabida y
nosotros vamos a intentar que la tenga en la ley. Hay
que hacer también unas consideraciones en el tema de
la financiacién. Creo que antes fue Javier quien comen-
taba que los diferentes niveles de pensiones y las terce-
ras personas tenian que ver con lo ttil que fuera la per-
sona hasta el momento. No tiene que ver con lo ttil o
con lo inttil (vamos a poner las comillas); ese no es el
problema. El problema estd en lo cotizado por la perso-
na. La cotizacion no podemos explicarla como utilidad
de la persona, sino que los diferentes factores que con-
curren para una menor o mayor cotizacion, y en ese
sentido creo que precisamente podemos entrar a valorar
que la ley...

Lo siento no puedo continuar; tendrd que ser en otro
momento.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefor
Romaiach.

El sefior REPRESENTANTE DEL FORO DE LA
VIDA INDEPENDIENTE (Romafiach Cabrero):
Sefioria, muchas gracias por sus comentarios. Eviden-
temente nosotros aqui no representamos a todo el
mundo, nos representamos a nosotros mismos y lo que
pedimos son opciones, no imposiciones; nada mas.
Hay idiosincrasias distintas y sensibilidades distintas
en todas las partes del colectivo, y este tema es muy
complejo. Nosotros solo reivindicamos una puerta
opcional para aquel que quiera, y el que quiera puede
estar entre los que usted estaba pensando cuando decia
que esos no iban a ser. Una de las fotos que se muestra
aqui es la de una chica que tiene respirador, tiene mar-
capasos diafragmatico y necesita asistencia 24 horas al
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dia. Esta chica es periodista y reivindica su derecho a
viajar. Es una persona sobre la que usted a priori podria
pensar que tiene que estar hospitalizada, pero lo que no
sabemos es si cuando tuviera 90 afios le podria pasar lo
mismo. En cualquier caso, si damos libertad de opcio-
nes cada uno elegird lo que buenamente pueda. Noso-
tros no pretendemos imponer, lo que pedimos es liber-
tad de eleccion.

En cuanto a la terminologia le voy a explicar un poco
lo que pretendemos nosotros. Diversidad funcional es
algo que le ocurre a todos los seres humanos, lo que
pasa es que a nosotros se nos acusa mds. Nuestros cuer-
pos funcionan de diferente manera cuando no vemos,
cuando no oimos, cuando no caminamos, y €so nos
obliga a funcionar de otra manera. Yo me desplazo con
una silla de ruedas pero me desplazo igual, y a eso es a
lo que nos referimos con diversidad funcional. Eso
sucede naturalmente en un ser humano: cuando era
pequefio gateaba y cuando es mayor va con baston; son
diferentes maneras de desplazarse. Esto es lo que noso-
tros entendemos por diversidad funcional. En cuanto a
la asistencia personal agradecemos mucho que la vayan
a apoyar en la ley. En cuanto a la utilidad, comprendera
usted que no soy politico y ha sido politicamente inco-
rrecto decirlo; tiene usted razdén, va en funcién de lo
que se ha contribuido.

El sefior REPRESENTANTE DEL FORO DE LA
VIDA INDEPENDIENTE (Novoa Romay): Me gus-
taria hablar de la cuestién de la progresividad y los
tiempos para poner en marcha un sistema de dependen-
cia. Antes ponia el ejemplo de un Estado europeo que
en el afio 1988 puso en marcha el pago directo; en el
afio 1993 hizo una regulacidn diferente con una expe-
riencia previa y en el afio 1996 hizo una ley; 80.000
personas fueron libres directamente desde el afio 1988
hasta el afio 1996. Me da miedo cuando en el Parlamen-
to de Espaiia se habla de progresividad por lo siguiente.
En el afio 1982 se puso en marcha la Lismi, todo el
mundo la conoce, que a dia de hoy estd incumplida en
parte; en el afio 2003 se promulgé la LIO, la Ley de
Igualdad de Oportunidades, en la cual se aplaza nuestro
derecho a poder circular por Espafa con libertad, 17
anos. Esos mds 20 son 37 afios; yo tengo 43 afios (42,
no sé ya ni los afios que tengo), pero si tengo que espe-
rar 17 afos para poder circular por Espafa no tengo
libertad de movimientos efectiva, si no tengo libertad
de movimientos no soy libre y si no soy libre ;qué clase
de ciudadano soy? Tengo un carné de identidad como
el que puedan tener ustedes, pero mi carné de identidad
no me sirve para circular por mi pais. Por eso me da
miedo esa progresividad. Yo le dirfa (parece ser que ya
se ha manifestado) que para este aiio habia 30 millones
de euros de presupuesto para hacer estudios para la Ley
de dependencia. Yo les digo que esos 30 millones de
euros no se los gasten en asistencias técnicas. Yo,
Javier, Alejandro, el siguiente que venga y en definitiva
todos los demds somos perfectos conejillos de Indias



CONGRESO

9 DE MARZO DE 2005.—NUM. 222

para experimentar el pago directo progresivamente, y
cuando sepan cémo funciona, qué es lo que hay que
cambiar, qué es mejorable se podrd poner en marcha la
parte del reglamento que corresponda, pero ya es una
necesidad; no nos lo aplacen ni uno, ni dos, ni 17 afios.

Otra cuestién es que nosotros ponemos nuestro
punto de vista, y si estamos aqui hoy es porque en lo
que hemos visto hasta ahora, en todos esos documen-
tos: el libro blanco, los informes que han hecho los
sindicatos, el Partido Popular (digo el Partido Popular
porque es el que mds suena, pero en general todos los
partidos de Espafia se han manifestado), las organiza-
ciones de personas mayores, el Cermi, todas las organi-
zaciones que se han manifestado, no nos hemos visto
encajados. Si nos viéramos encajados y viéramos una
solucion a nuestros problemas en esos papeles, yo esta-
ria en mi pueblo trabajando en lo que hago todos los
dias, y los de la calle no estarian ahi, pero estan ahi
fuera pasando frio. La pensién de gran invalidez es lo
que nosotros queremos que quede claro hoy aqui. La
pensién de gran invalidez es un ejemplo de pago direc-
to, pero es un mal ejemplo, porque el complemento de
ayuda a la tercera persona correlaciona en funcion de la
base de cotizacioén que ha tenido esa persona, y noso-
tros queremos que el pago directo correlacione en fun-
cion de las necesidades asistenciales que tenga cada
persona. Si yo necesito tres horas de asistencia al dia
que mi pago directo sea para tres horas de asistencia al
dia, pero si necesito seis que sea para seis, y quien
necesite doce que tenga un pago para doce horas. Por
ejemplo, Javier tiene las mismas horas de asistencia
necesarias que yo, pero Javier tiene el doble de base de
cotizacién que yo, y Javier tiene para asistencia perso-
nal el doble que yo, cuando necesitamos lo mismo; eso
es lo injusto, pero, eso si, nos dan una plaza de residen-
cia sin ningtn problema, cuando la hay, que no la hay.
Recuerdo en un congreso en Tenerife que una sefiora
decia que en Espaiia se demandan no sé cuantas plazas
de residencia; claro que si, es que en Espafia la gente
estd tan desesperada que no le queda mds remedio que
pedir una plaza en una residencia. ;Por qué? Porque su
madre se ha hecho mayor, su hermana no le quiere, o su
cufiada es muy mala. Estoy hablando de mujeres por-
que también es un problema de género, de sexo, porque
las personas que normalmente son los cuidadores infor-
males son nuestras mujeres, las mujeres de Espaiia, que
estan en nuestras casas atendiéndonos, cuidandonos y
haciendo de nuestros cuidados la mayor parte de su
vida, pero cuando fallan esas mujeres, vienen esas lis-
tas demandando plaza en las residencias, porque no
queda mas remedio; a nadie le gusta vivir en una resi-
dencia. Yo podria contarles aqui cémo se vive dentro de
las residencias, qué es lo que pasa alli dentro, cémo son
esos tramos de hora y media para asear a 10 personas;
no hace falta echar muchos nimeros para saber cuanto
le toca a cada persona. ;Ustedes creen que una persona
se puede asear en 10 minutos? Eso es lo que pasa en las
residencias. A veces las personas comen mal porque
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hay problemas laborales entre los de la cocina y...,
siendo los rehenes del conflicto laboral los residentes.
Otro ejemplo podria ser el de una nifia tiene que ir a
hacer pis cuando le dicen y no cuando lo necesita, por-
que es mejor que vaya ahora y no dentro de dos horas
porque molestard ahora y dentro de dos horas; por eso
se la pone ahora a hacer pis y se la mete en la cama; y
muchas més cosas pero me corto.

El seiior PRESIDENTE: Tiene la palabra la sefiora
Garcia Sudrez.

La sefiora GARCIA SUAREZ: Gracias sefiores
Jose Anonio Novoa, Javier Romafiach y Alejandro
Rodriguez-Picavea. Con este final de la intervencion
quiero empezar la mia diciendo que realmente estoy
convencida de que yo también querria esta opcién que
ustedes estan planteando; no tengo ninguna duda. Que-
rria sobre todo tener esa opcién que es lo que aqui uste-
des estdn planteando, ademds de otras muchas mads
cosas, porque l6gicamente lo estdn viviendo y como
muy bien han dicho son expertos en esta materia. Voy a
intentar limitarme, aunque me apeteceria decir muchas
cosas y estar mucho rato reflexionando, pero esto no es
posible y mucho menos por la hora. Estamos debatien-
do una cuestiéon de modelos, que no necesariamente
tienen que tener una diferencia econémica, de coste; y
aqui es donde yo quisiera poner el acento. Las primeras
resistencias que a veces se producen (esto es ldgico y
normal, sobre todo cuando se tiene una responsabili-
dad, y ya no digamos si se tiene una responsabilidad de
gobierno; aqui todos tiene una responsabilidad, pero
cada uno de nosotros légicamente la tenemos en fun-
cion de lo que representamos y del lugar que estamos
ocupando en estos momentos, es decir no tenemos la
misma responsabilidad unos grupos parlamentarios que
otros y légicamente no tiene la misma el Gobierno)
cuando hay un nuevo paradigma, una nueva dimensién
de las cosas y sobre todo un nuevo modelo son: qué nos
va a costar, qué significa, qué repercusion econdémica
tiene y, por tanto, de qué estamos hablando porque esto
no va a poder asumirse. Entonces estamos hablando
aqui de modelos (es el primer toque de atencién que
ustedes nos plantean hoy aqui) de responsabilidad de
este Parlamento y también I6gicamente en primera ins-
tancia del Gobierno, valorando incluso si no es mas
rentable; yo apuesto por creer que si. Lo es en primer
lugar por muchas razones que ustedes han ido expo-
niendo. Ahora estamos debatiendo el libro blanco, y
después tendremos que debatir la ley y tendremos que
pensar en nuevos recursos, o en los recursos necesarios
(hay una previa por tanto aqui imprescindible con la
aportacion que ustedes nos hacen; tengo que felicitarles
con toda sinceridad, y si ustedes no estuvieran los ten-
driamos que inventar, porque es necesario que haya
nuevas visiones y nuevas aportaciones complementa-
rias en muchos casos), que seguramente no resolveran
todo el abanico de situaciones con problemas de fun-
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cionalidad existentes; probablemente no es esto tampo-
co lo que ustedes pretenden, pero en todo caso, si ofre-
ce la reflexién de la solucién o el abordaje de los
problemas y las dificultades de las personas con difi-
cultades de funcionalidad, que somos todos y cada uno
de los espafioles, porque tanto en el inicio de nuestra
vida, en medio o al final, en cualquiera de las etapas,
nos vamos a encontrar seguramente, bien parcialmente,
coyunturalmente, o bien de manera permanente, en una
situacion de disfuncionalidad o de problemas de fun-
cionalidad. Por tanto, es una ley que va dirigida a todos
personalmente y también por desgracia a personas de
nuestro entorno mas inmediato. Por ello no puede haber
precipitacién a la hora de disefiar por parte de la ley ni
del Gobierno, qué recursos se van a tener que implantar
en esta ley, porque quiza la primera reflexién que nos
vamos a tener que hacer es lo que ustedes estian plan-
teando (qué es lo que prefieren las personas afectadas?
No qué es lo que interesa crear, no qué es lo que esta
esperando algtin sector que se pueda crear, no el imagi-
nario que nos habiamos hecho de lo que era necesario
realizar, no lo que tradicionalmente habiamos pensado;
que todo eso estd bien, que se ha hecho un proceso y
todo tiene unas etapas. No estariamos hoy aqui escu-
chando un planteamiento como el que ustedes realizan
si no hubiéramos hecho ya todo un proceso en el que
era indiscutiblemente necesario pasar por esa concep-
cién sobre este tema. Hoy se requiere una nueva
reflexion y decir qué prefieren en el momento actual las
personas afectadas, qué prefieren aquellos padres que
tienen unos nifios con un problema de céncer, y que a lo
mejor van a estar toda la vida o un nimero de afios
afectados con este problema. ;Qué prefieren realmente,
internamiento, centros de atencion especiales, mayor
soporte en la familia? No podemos empezar a disefiar o
pensar en estructuras, recursos, que posiblemente no se
adapten a la cuestion. Coincido también en que las per-
sonas piden residencias, pero es que tampoco se permi-
te pensar en otras cosas. Uno se ha de dar el permiso a
pensar qué es lo que preferiria. Ese permiso, primero,
ha de ser un permiso social, que la propia sociedad dé
ese permiso a pensar cudl seria tu opcion preferida. Ese
permiso ;quién lo ha de dar? Tendra que venir desde las
instituciones, cuando para mi, y perdén por la expre-
sion, es la madre del cordero si encima se demuestra
que econémicamente es mejor una opcién que otra,
sobre todo si llegamos a esa conclusion de que tendra
que ser necesariamente uno de los puntos mas impor-
tantes de todo esto, no si es mds rentable o mas posibi-
lista econémicamente y que lo que estdis planteando no
sea necesario ni justo, porque lo va a ser igual. Una
cosa es lo que realmente uno desea o uno cree que es la
opcién mas positiva, y la otra son las posibilidades. Es
decir, tenemos que ser muy responsables en esto, no
estamos en Alicia en el pais de las maravillas pensando
que todo es posible y de manera inmediata. En todo
caso si que es una cuestion de opcién de modelo y ese
modelo ;dénde nos lleva? ;Qué necesitamos para desa-
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rrollarlo? Y si optamos por este modelo, como llegamos
a corto, medio o largo plazo, pero con una opcidén de
modelo. Si ese modelo es el que se ajusta mas al senti-
miento, pensamiento y los deseos de la poblacién afec-
tada y ademds econdmicamente puede ser igual, como
minimo, o incluso mds factible, entonces si que creo
que estariamos delante de una nueva posibilidad.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefior
Rodriguez-Picavea Matilla.

El seiior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Rodriguez-Picavea Mati-
Illa): Simplemente quiero contestar a un par de cosas.
Estamos hablando mucho del modelo-costo. Nosotros
queremos una opcion a poder elegir, y nuestro modelo
es el modelo de vida independiente. Pero no caigamos
en el error de ver cudl es el modelo més barato para
aplicarlo, porque realmente ;cudnto vale la dignidad de
una persona? ;Cudnto vale que un ser humano pueda
realizar una vida independiente? Es muy dificil cuanti-
ficarlo, es imposible. Hay personas, a dia de hoy en sus
casas, que no se levantan de la cama porque no hay
quien les ayude porque no hay recursos para ellos, eso
es lo que les dicen ;Cudnto vale eso? Preguntaria yo.
(Alguien se ha preguntado cudnto nos va a costar la
reconversion naval? No, pero es un problema que habia
que solucionar. Se ha solucionado de la mejor manera
posible, y nadie le va a decir al ciudadano que le va a
costar 5.000 euros al afio de sus impuestos la reconver-
sién naval. Pues esto es lo mismo, no nos preguntemos
cudnto va a costar porque es imposible cuantificar la
dignidad de una persona, el que una persona se incor-
pore a una vida digna; a lo mejor es mds caro o a lo
mejor es mas barato, no lo sé. Nosotros decimos que si
te integras en tu entorno, si eres util a la sociedad, si
encima nos ven como un valor, como decia antes, pro-
ductivo, si nosotros podemos crear puestos de trabajo,
estaremos mejor vistos por nuestro entorno y encima
podremos incorporarnos mejor a ese entorno, y a lo
mejor somos mas baratos; no hay que hablar de mode-
lo-costo. El costo serd el que tenga que ser.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefior
Romaiiach Cabrero.

El sefior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Romafiach Cabrero):
Quiero brevemente afiadir que, ademads, en el capitulo
de financiacion estd claro que esta opcion es mds bara-
ta, independientemente de que lo fuera o no, basta con
que se vean los costes de residencia. Como cifra llama-
tiva, que éstas son muy curiosas, una plaza de residen-
cia de una persona plurideficiente cuesta 230.000 euros
al afio. Sefiorias, para que todos los que estamos aqui
nos gastemos 230.000 euros al afio en asistencia perso-
nal, ya tiene que llover. Luego hay otra cosa, y esto es
una nota muy breve, la gente no sabe que esto se puede
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hacer. Hace dos meses una chica licenciada en veteri-
naria, que trabaja en el consejo de veterinaria de una
comunidad auténoma, entr6 en el foro quejandose por-
que no la admitieron en una residencia, y le dijimos,
pero ;para qué quieres una residencia? Y la respuesta
fue ;pero es que no se puede ir? En este pais todas las
personas como nosotros piensan todavia que tienen que
ir a una residencia. Por lo tanto, no solamente hay que
dar libertad de eleccion y libertad de opcidn, ademads
hay que informar de que esto se puede hacer. Nada
mas, seflorias, y en cualquier caso, muchas gracias por
su apoyo.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefior
Novoa Romay.

El seiior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Novoa Romay): ; Mode-
los diferentes? Pues de eso se trata. Antes comentaba
que cuando Platdn, en la Reptblica, disefia su Estado
ideal, disefia también cémo hay que producir a los ciu-
dadanos de esa Republica, disefia como se tienen que
emparejar los productores de ciudadanos de esa Repu-
blica, y dice qué hay que hacer con determinados ciu-
dadanos; aquellos que sean defectuosos hay que llevar-
los a un lugar apartado, secreto y dejarlos alli. En
Esparta se llevaban a una cueva que se llamaba Potete,
que era un lugar secreto que solo conocian los ancia-
nos.

De donde yo vengo hay una tradicién oral que dice
que un padre llama a su hijo para decirle que coja una
arpillera, la mejor, y una taza de leche porque se van a
llevar al abuelo; y dice el hijo ;pero dénde se van a lle-
var al abuelo? Y le contestd su padre: como el abuelo
estd muy viejo y ya no se vale, lo vamos a llevar a la
Tomada, a un monte. El hijo le dice a su padre ;y por
qué le vas a dar la mejor arpillera? Y contesta el padre,
si hombre hay que darle 1a mejor, es el abuelo y hay que
tener consideracion con €l. Y dice el hijo, bueno si le
vamos a llevar la mejor arpillera va a ser mejor que le
llevemos la mitad; y el padre le pregunta para qué le
lleva solo la mitad, a lo que el hijo responde: si, porque
luego la otra mitad queda para ti. Ese es el modelo que
tenemos hoy, y esta tradicidn oral viene de antes de que
los romanos llegaran a Galicia, y estamos hablando de
la Grecia de hace 2 6 3 telediarios. Pues eso mismo es
lo que quieren hacer hoy con nosotros. {Cambiamos o
no cambiamos? ;Seguimos igual? Hay gente que ya ha
cambiado.

El movimiento de vida independiente se inicia en el
afio 1968 y en los afios setenta en los Estados Unidos.
En Europa hay cooperativas de asistencia personal, hay
leyes de pago directo, hay Estados que funcionan con el
pago directo, hay ciudadanos que son libres. Estamos
hablando de gasto social. Y yo digo, no gasto social,
inversion en dignidad, inversion en ciudadania. ;Espa-
fa puede permitirse hoy invertir en ciudadania, invertir
en dignidad o queremos seguir ganando oscar con la
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historia patética de Ramén Sanpedro? Yo conoci a
Ramoén Sanpedro, yo le traté; yo vivo muy cerca de
donde vivia Ramén Sanpedro. Ramén Sanpedro llegd
donde llegd porque no tuvo otro remedio. Todavia hoy
les puedo decir que en el mes de enero supe de la exis-
tencia de una persona que tiene 53 afios y lleva desde
los 3 afos encamada, y su primera silla de ruedas la
tuvo en enero de este afio y la rechazé. Eso estd pasan-
do todavia hoy y ;queremos que eso siga pasando?
Ustedes tienen mucha responsabilidad. Hoy ya saben lo
que esta pasando. Hoy saben que hay otras opciones. Si
ustedes a partir de este dia van a permitir que esto siga
pasando, sobre sus conciencias, quien la tenga, caera
algo mds que una plaga biblica, porque serdn genera-
ciones de personas que seguirdn viviendo igual que
vivian los que Platén plane6 cémo deberian de vivir, o
cOmo estas otras personas que claman por morir digna-
mente porque no pueden vivir dignamente.

El sefior PRESIDENTE: A continuacion, tiene la
palabra el sefior Puig Cordén.

El sefior PUIG CORDON: Quiero dar las gracias a
los representantes del Foro de la Vida Independiente
por el esfuerzo que hacen para estar aqui presentes, por
el que han tenido que hacer, a los que no han podido
entrar en la casa de todos, que también nos tendria que
hacer reflexionar al propio Congreso, si estd en vias de
modernizacién. Esto tendria que hacernos reflexionar a
todos nosotros para que esta casa de todos fuese de
acceso fécil y normal para todos.

Soy diputado en esta legislatura y quiero comentar
que el primer correo electronico que recibi para darme
la bienvenida fue de una persona que firmaba: bienve-
nida de un ciudadano discriminado. Fue el primero que
recibi y el primero que contesté, cuando atin no sabia
en qué Comisién estaria como diputado. Ahora resulta
que estoy en la Comisién del Pacto de Toledo, que hace
el seguimiento de la ley que estamos tratando. Hace
unos dias me volvid a escribir un correo electronico,
sabedor de que ustedes hoy estarian aqui y esperando
que yo hoy pudiese estar aqui. Quiero disculparme por
no haber podido estar presente antes cuando han estado
los representantes del Cermi, a los cuales ya he pedido
disculpas, ya que a veces la coincidencia de comisiones
lo hace imposible, pero tengo una especial sensibilidad
por estar presente en su comparecencia. Esa persona
me ha adjuntado un articulo que escribid y que lo publi-
c6 en solidaridad digital —no pudo hacerlo en la prensa
diaria—, con una carta, que titula: gracias Amenabar.
Lo que explica en dicha carta coincide con lo que han
expresado ustedes y hace una reflexion a través de la
historia del marinero gallego. Y cuando he leido esta
carta antes de venir aqui me habia anticipado parte del
discurso que ustedes han expresado con toda dignidad.
El dice: el marinero gallego huy6 de este mundo des-
pués de 30 afios de vivir una vida en la que no podia
actuar desde su punto de vista, no pudiendo llevar el
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control de su propia vida y sin que socialmente fueran
reconocidas sus necesidades. La pena méaxima de car-
cel en Espafia es de 30 afios; Ramoén llegé a los 30 afios
de encierro y no vio abrirse las puertas de la carcel para
él. Ramon contempld todas las alternativas, estarse
quieto en una cama intentando reducir la demanda de
atenciones a las meramente vegetativas, dejarse institu-
cionalizar en un centro donde el protocolo de atencidn
en poco se diferencia de la que dan a las vacas en las
granjas para que den leche, y quitarse de en medio por
no poder tener el control de su vida. La carta sigue y yo
creo que es un magnifico articulo de reflexiéon que nos
puede servir. He querido hacer mencién de esta carta
porque fue una anécdota como diputado recibir como
primer correo electrénico el de una persona que dice:
soy el cascao que viene pegando la paliza por la discri-
minacién que padecemos. Pues de paliza, ninguna; solo
faltaria que no nos pudiese escribir. Desde aqui estoy
encantado por las reflexiones que nos ha mandado que
creo que nos han de servir igual que las que ustedes han
hecho hoy en esta comparecencia.

Se ha hablado del tema de la financiacién, pero es
que un problema que tenemos los grupos parlamenta-
rios el tema de prioridades. No es un problema de falta
o no falta, es un tema de hacerlo prioridades y habra
que hacerlo en su momento. Cada grupo parlamentario
tendrd que poner encima de la mesa cudles serdn sus
prioridades en este sentido. Ustedes nos han pregunta-
do cudl seria el modelo actual. Yo como persona esco-
gerfa el de poder decidir uno mismo, el de poder tomar
las decisiones, ser un ciudadano pleno, como ustedes
han dicho. Por lo tanto, tenemos una gran responsabili-
dad. Con esas palabras espero que, como diputados,
como representantes del pueblo, podamos asumir esta
responsabilidad y no decepcionemos después de lo que
ustedes nos han explicado.

Gracias por su presencia, por lo que han expresado
hoy aqui y por su modelo, porque un ciudadano tiene
todo el derecho a elegir este modelo, lo tienen ustedes y
lo tienen todos los ciudadanos.

El sefior PRESIDENTE: Sefior Rodriguez-Picavea
Matilla tiene la palabra.

El sefior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDPENDIENTE (Rodriguez-Picavea Mati-
lla): Gracias sefior Puig. Solamente un apunte. Acaba-
mos de recibir una solicitud del sefior Valero porque
quiere venir al Pleno en el que se decida esta ley. Noso-
tros ya le diremos que le ha mencionado usted, que no
hara falta porque se bucea todas las comisiones y todos
los diarios de sesiones y se lo sabe todo, pero en cual-
quier caso, le agradeceré que haga esfuerzos para que
él pueda venir, que es lo que ha solicitado al sefior
Marin para el Pleno en el que se apruebe o no la ley.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefor
Campuzano.
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El sefior CAMPUZANO I CANADES: Quiero
agradecer al igual que mis colegas, a los tres compare-
cientes su intervencion, dénde plantean un mensaje, un
discurso desde una perspectiva radical en términos eti-
moldgicos —yendo al fondo de la cuestién que estamos
abordando en esta legislatura en esta Comision— por-
que enlaza con los principios y los valores en los que se
ha fundamentado durante los tltimos 300 afios segura-
mente la sociedad occidental, que es el valor del indivi-
duo, su propia dignidad, su autonomia, su libertad. Por
tanto, es un mensaje, es un discurso, es una aproxima-
cién que en términos de valores y de principios de la
sociedad occidental dificilmente podemos discutir. Yo
quiza, entrando en el debate, echo en falta en su
reflexion, y deberia quiza leer mas a fondo los papeles
que nos transmitan, otra idea que creo que es funda-
mental para la convivencia en sociedades complejas,
contradictorias, donde los intereses y los valores de
unos y otros chocan, que es la necesidad de asumir
también las responsabilidades y los deberes que todos
tenemos como ciudadanos, pienso que la sociedad no
es viable si no nos sentimos vinculados unos con otros.

Una de las cuestiones mds sugerentes de su foro es
que han encontrado una férmula de vincularse entre
ustedes a través de las oportunidades que da la red,
superando los limites de las reuniones presenciales,
superando los condicionamientos del NIF, de la ins-
cripcion en el registro correspondiente de asociaciones,
etcétera. También ustedes nos plantean una forma dife-
rente de vincularse, asumiendo sus responsabilidades
como ciudadanos activos. Hay una potencialidad de su
practica que yo en su discurso hoy no he visto, y que en
los retos que tiene planteada la sociedad moderna es
absolutamente necesario también incorporarlo, entre
otras cosas, porque para mantener el modelo social
europeo se ha de combinar crecimiento econémico y
cohesioén social. Ello va a exigir mayores responsabili-
dades de todo el mundo, de las empresas, pero también
de los ciudadanos, aceptando la critica, que en algun
momento ustedes han formulado, a los elogios que se
hacen a los cuidados informales hechos por la familia.
Hoy también, en los estados de bienestar mas desarro-
Ilados del norte de Europa, el valor de la familia se ha
incorporado como una necesidad. Incluso en Gran Bre-
tafia, que creo que buena parte de sus ejemplos provie-
nen de ese pafs, y en los modelos anglosajones también
el valor de la familia es un elemento para construir
sociedades que sean justas, para construir sociedades
que sean viables, por lo que se tiene en cuenta. Yo creo
que hay un debate muy interesante, muy sugerente y
que ojala tuviésemos, no en esta Comision, pero si en
los préximos meses, oportunidad de profundizar.

Desde una perspectiva de una fuerza politica como la
nuestra, creo que hay tres cuestiones que mi grupo va a
estar en condiciones de defender en el debate parla-
mentario: La primera idea estd ligada a la cuestion ter-
minolégica —y que ya en la anterior Comisién, compa-
reciendo la Secretaria de Estado, tuvimos ocasion de
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manifestarlo—, en esa referencia a la necesidad de
incorporar en la definicién de la ley, en el titulo, en la
concepcion, en la filosofia, que es un trabajo que hay
que hacer, la idea de autonomia personal, la idea de
vida activa. La propia intervencién del Cermi hacia
referencia a ello. La segunda idea es que yo creo que el
pago directo es una alternativa que debe estar en el
ambito de las opciones que deben tener los ciudadanos.
De hecho, hoy hemos recibido criticas sobre algunos de
los programas que en el &mbito de apoyo a las familias
fueron desarrollados en la pasada legislatura y que iban
orientados precisamente a la idea del pago directo.
Vivir en familia suponia dar a la familia una prestacién
de dinero; pero la critica que se nos formula es que, en
la medida que no ofreciamos servicios garantizados a
los ciudadanos, esos ciudadanos no podian mejorar su
propia situacién. Por tanto, estamos por ese pago direc-
to como una opcidén por la que pueden optar las fami-
lias, y evidentemente, ustedes nos plantean ese concep-
to del asistente personal. Hemos observado también
que el Cermi apuesta por esa linea.

Efectivamente, en el libro blanco la referencia es
escasa y, por tanto, vamos a entrar a estudiar como
podemos regular ese asistente personal, entre otras
cosas porque esa idea de libertad que ustedes defienden
en términos filos6ficos nosotros la compartimos.
Donde vamos a tener de entrada que hablar, y estamos
dispuestos a discutir y a dialogar (yo creo que la virtud
de la vida en democracia es esa y la funcién del Parla-
mento es esa), es en la cuestion del copago, tal como se
lo he formulado a los representantes del Cermi. Mi
grupo entiende que en los términos en los que hoy el
estado de bienestar debe hacer frente en los préximos
afios (no tan solo en el Estado espafiol, sino en el con-
junto de la Unién Europea, para hacer frente al reto del
envejecimiento de nuestra sociedad) al aumento de la
esperanza de vida, a los cambios profundos derivados
de la vida en familia vinculados al proceso de emanci-
pacion de las mujeres y derivado de las exigencias de la
competitividad de las empresas, para ser viable va a
exigir también la coparticipacion de los ciudadanos en
la financiacién de la prestacién de determinados servi-
cios en funcion de dos variables, la variable de la renta
y la variable de la situacién personal de dependencia,
en el término o en el lenguaje que hasta ahora hemos
utilizado. Esto hay que garantizarlo, de tal manera que
los sectores que hoy estdn pagando impuestos y que no
se pueden beneficiar del estado de bienestar estén en
condiciones de llegar a esos retos.

El sefior Botin no nos preocupa, porque tiene sufi-
ciente dinero para pagarse la residencia y la cohorte de
asistentes personales que le hagan falta. Lo que a noso-
tros nos debe preocupar es la inmensa mayoria de la
sociedad que hoy paga impuestos y que no puede acce-
der a esos servicios sociales, a esos recursos que son
necesarios para garantizar esa vida digna. Eso hay que
hacerlo en términos de lo que en los proximos afios esta
sociedad va a estar en condiciones de hacer, convenci-
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dos de que nuestro gasto social respecto al conjunto del
gasto de la Unién Europea —se hablaba en la compare-
cencia del Cermi— justifica un crecimiento en Espaia.
Creo que va a ser bueno que discutamos, y yo entiendo
su posicion. Entiendo que su posicién sea la exigencia
radical, en términos etimoldgicos, de esa plena igual-
dad como el resto del sistema del estado del bienestar.
Seguramente a nosotros, y por eso también los ciudada-
nos nos han elegido, lo que nos toca es plantear esta
politica en términos que esta sociedad pueda permitir
sostenerla en el tiempo. Creo que es un debate tremen-
damente importante y sepan que ustedes —y lo decia
nuestra colega la sefiora Garcia— han puesto encima
de la mesa un paradigma, una aproximacién diferente
al debate, y eso en términos de la calidad del trabajo
que hace esta Comision es fundamental.

También quisiera hacer un comentario al sefior presi-
dente, y es que yo creo que los comparecientes han
expresado en diversas ocasiones dos problemas: que
hay companeros suyos fuera esperandoles, y las difi-
cultades evidentes para poder participar con normali-
dad en esta sesion. Por eso le rogaria que trasladase, en
nombre de la Comisidn, a la Presidencia de la Cdmara
esta situacion, ante la necesidad que tenemos de que
esta casa sea, efectivamente, la casa de todos y que no
sea tan solo una retdrica, sino una realidad. Debemos
ser capaces de resolver cuestiones tan simples como es,
seguramente, un tipo de micros que puedan permitir
sentarse con normalidad y mirarnos cara a cara. Quiero
pedir disculpas por la parte de responsabilidad que mi
grupo y yo tenemos en esta situacion.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefior
Rodriguez-Picavea.

El seior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Rodriguez-Picavea Mati-
l1a): Gracias por sus reflexiones. En primer lugar, quie-
ro hacer un breve apunte en el sentido que decia usted
al derecho de asumir riesgos. Nosotros tenemos un
manifiesto que fue lo primero que hicimos cuando nos
formamos como Foro de Vida Independiente hace mas
de dos afios. Es un manifiesto —creo que su sefioria lo
tiene— en el que en uno de los seis puntos mds impor-
tantes dice: derecho a asumir riesgos. Pero es que
nunca nos han dejado asumir riesgos, siempre han pen-
sado por nosotros, siempre han decidido por nosotros,
desde que hemos nacido hasta el final han decidido por
las personas que tenemos diversidad funcional: dénde
tienes que ir, como tienes que ir, con quién tienes que ir,
de qué manera lo vas a hacer y ademds cémo lo vas a
hacer porque te voy a dar tanto dinero para que lo
hagas. Nosotros estamos diciendo que queremos asu-
mir el riesgo de poder elegir cémo queremos vivir, y si
nos equivocamos, pues nos equivocamos, como se
equivocan ustedes en su vida normal y diaria. Cuando
un ciudadano decide irse de su casa porque tiene una
edad, unos padres diran: hijo no te vayas, y otros padres
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dirdn: si hijo vete. Nosotros queremos asumir ese ries-
go exactamente igual y queremos tener ese derecho
que, hoy en dia, no es posible. Eso es lo que queria pun-
tualizar.

El sefior PRESIDENTE: Tiene la palabra el sefior
Romaiach.

El seiior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Romafach Cabrero):
Sefior Campuzano, en primer lugar, muchas gracias por
los tres apoyos que nos brinda, porque ya veo que esto
cuaja. Todo esto hace seis meses era imposible, o sea,
que entendemos que cambiar el nombre era imposible y
que gracias al apoyo de muchas de SS.SS. con su mente
abierta podremos cambiar y construir un futuro mejor.

En cuanto al tema de la responsabilidad ligado al
copago, lo que nosotros pedimos es igualdad de oportu-
nidades; es decir, si usted nos exige a nosotros responsa-
bilidad, exijdmosla a toda la sociedad, y si a toda la
sociedad se le exigen responsabilidades, a nosotros tam-
bién, pero no a nosotros especificamente. [gualmente
ocurre con el copago. El copago es un tema complejo
que todos confunden. Una cosa es la cofinanciacidn,
cémo se financia el sistema, otra el copago —que tam-
poco es copago sino que se llama tope de prestaciones,
es decir, a todo el mundo se le da un tope y el resto lo
tiene que poner él— y otra el copago en funcién de
ingresos. Si ustedes estdn a favor, y esto habra que dis-
cutirlo, y estan en contra de la Unién Europea —que
eso viene en el libro blanco—, del copago en funcién
de ingresos, perfecto, pero para todos los pilares de la
sociedad del bienestar. ;Por qué solo para este? Es
que somos el patito feo, siempre nos toca a nosotros;
los demads todos bien, pero ahora que llegan los pobres
cojos, que llevan discriminados toda la vida, les hace-
mos pagar. Miren, sefiorias, yo en eso no voy a estar
de acuerdo. Estaré de acuerdo en que en todos los
pilares del bienestar al final el Estado no es sostenible
y hay que contribuir todos de manera igual. Lo tinico
que queremos es igualdad de oportunidades con el
resto de los ciudadanos, que nos puteen como a los
demds —con perddn, sefiorias— y que nos traten como
a los demas.

El sefior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Novoa Romay): La respon-
sabilidad. Seforias, ;como vamos a tener responsabili-
dad si te educan para ser un minusvalido? Eso podria
decirse que es —no sé€ si estd bien decirlo aqui— una
actitud y una préctica similar a la homofobia, al sexis-
mo, al racismo. ;Le podriamos llamar minusvalidismo,
educar a la gente para que sean buenos minusvalidos,
para que se adapten a todo lo que les digan, para que
acaten todo lo que les digan aunque vaya en contra de
su dignidad, de sus derechos o de su bienestar fisico o
psiquico? Eso es lo que estd pasando. Si se educa a una
persona asi, jcomo le vas a pedir responsabilidad?
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(Quién y con qué derecho? Hace poco salia en los
medios de comunicacién la noticia de un nifio de 11
aflos que por unas cuestiones, las que fueran, de movi-
lidad dentro de su colegio, del colegio al que le tocaba
ir como al resto de los nifios de su barrio, lo iban a man-
dar a un colegio especial. La administracién competen-
te en Educacion lo iba a mandar a un colegio especial
para niflos especiales, a un nifio de 11 afios, en el
ano 2005, ;para qué? Para educarlo ;como? ;Para que
sea un buen minusvalido? Y luego ;qué haces con é1?
Como es cojo (le haces zapatero? De esa manera jse le
puede pedir a alguien responsabilidad?

En cuanto al pago directo a las familias, aqui no esta-
mos hablando de eso. Mi familia no necesita un pago
directo; yo necesito un pago directo, yo, no mi familia.
No se trata de vincularme a mi y a mi familia. Yo vengo
aqui a hablar por mi, porque, si no, vendria mi padre o
mi madre, que también habla muy bien, o mejor que
yo, igual me defenderia mejor ella a mi, pero tengo que
venir yo, y quien tiene que recibir el pago directo soy
yo, y quien tendra que dar cuentas soy yo, no mi fami-
lia. Y si me permiten, ya que hablan del pago directo y
los topes, ustedes tienen un documento que les hemos
enviado que se titula «Una aproximacién a los costos
adicionales que afrontan las personas con gran diversi-
dad funcional». Los voy a mencionar por encima: Pri-
mero, costes de ayudas técnicas y aparatos. No se vaya
a creer todo el mundo que todos los aparatos y todas las
ayudas técnicas nos los regala el Estado. Hay muchas
cosas que no regala el Estado, y el Estado lo que nos da
no es la tecnologia punta, no es la que mejor servicio
nos puede dar en un momento dado y que pueda hacer
que nuestra vida sea mejor, y a un coste creo que exage-
rado. Podria decirles que esta silla de ruedas en la que
voy ahora, que pesa seis kilos y medio, yo la compro
por 200.000 pesetas y al Estado se la venden por
400.000 y el Estado no me la da. Pero, claro, yo en una
silla que pesa 15 kilos no me puedo mover, pero en esta
si. Entonces ;qué hago? Pero eso no es significativo, no
es importante. Segundo, los costes de medicinas y pro-
ductos farmacéuticos. Tampoco tenemos todos esos
costes cubiertos, a no ser que tengas una pension; si no
la tienes, hay un 40 por ciento, hay un copago; y si mis
gastos farmacéuticos o de productos sanitarios son muy
elevados, ;qué pasa, adénde va mi renta? A gasto far-
macéutico. Y luego, ;qué pasa, que me van a hacer
también pagar? Los costes de transporte. Bueno, de
esto ya ni hablar, porque no puedo coger el autobus, ni
el tren, y si hay eurotaxi, alabado sea Dios, y si no lo
hay, ;qué hago? Tengo que comprarme un coche espe-
cial o adaptado para poder desplazarme. Pero hay una
ley que dice que dentro de diecisiete afos posiblemen-
te haya un autobus. Los costes de los apoyos y la asis-
tencia esos no nos lo paga nadie, bueno se paga algo,
pero resulta que esos productos te sale mas barato
comprarlos en la calle que comprarlos en el ayunta-
miento —cuando los hay—. Esos servicios de ayuda a
domicilio, que ademas te atienden de lunes a viernes,
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igual sale mds barato comprarlos en la calle. No lo digo
yo solo, lo dicen ellos también (dirigiéndose a los
otros dos comparecientes). Otros costes son los gastos
extras de la vida diaria, que los tenemos, porque necesi-
tamos mas cosas especiales para vivir todos los dias,
incluso con la ropa. Los costes de oportunidad del
tiempo extra. Yo para llegar aqui necesito mas tiempo
que cualquiera de ustedes, y eso tiene un coste; mien-
tras estoy viniendo, estoy haciendo preparativos, no
estoy haciendo otra cosa. Se lo decia antes al presiden-
te, soy un poco lento, tengo que hacer las cosas con
mads tiempo. Ese es un coste de oportunidad que no sé si
se considerara.

En cuanto a los ingresos ;cudnta gente con discapa-
cidad, con diversidad funcional grave, dependiente,
puede trabajar? ;Por qué no puede trabajar? Yo puedo
trabajar en este momento. ;Por qué? Porque alrededor
de mi hay una red que me apoya, mi familia, mis ami-
gos, la gente que colabora conmigo en el lugar de traba-
jo, pero otra gente no tiene esas redes de apoyo, y si no
hay redes de apoyo informales, ya no puede trabajar, ya
hay un ciudadano menos que puede trabajar, alguien
que en potencia puede aportar algo a la sociedad. ;Y
los costes de la renuncia de los cuidadores informales?
Es decir, que hay costes también. Si hay un pago direc-
to, no nos cae del cielo. Hay que contar también con
todo eso, que es algo que tenemos que aportar y que
merma nuestros ingresos, cuando los hay, si es que
tenemos la oportunidad de tener ingresos, porque a
veces ni la tenemos.

El sefior PRESIDENTE: Para finalizar, la portavoz
del Partido Socialista, sefiora Couto, tiene la palabra.

La sefiora COUTO RIVAS: Gracias nuevamente a
los intervinientes. Voy a ser breve porque creo que se han
dicho ya muchas cosas. Reitero el agradecimiento, no
solo por educacién o por cortesia, sino que se lo digo
sinceramente: lo que queriamos era oirlos a ustedes, por-
que ustedes van a ser los destinatarios directos de esta
ley, y sobre todo a ustedes, a los que forman parte del
Foro de Vida Independiente, porque consideramos que
han alzado una voz distinta, han dado una vision distinta
del fenémeno de la discapacidad. Voy a recoger literal-
mente las palabras de su propuesta escrita. Realizan una
descripcién de la discapacidad que parte de ustedes, se
dirige a ustedes, sin la interferencia de la competencia
profesional, el amor de nuestros padres, dicen ustedes en
su propuesta, o la caridad de nuestros politicos. Sigo
recogiendo sus palabras. Consideran que las personas
con discapacidad deben ser apreciadas como expertas en
sus propias vidas; por eso les queriamos oir. Muchas de
las cosas que yo les queria preguntar las han dicho ya los
comparecientes. Se ha hablado del caricter universal y
publico de la prestacion. Debe ser porque vivo en una
comunidad auténoma que comparto con algin compare-
ciente, pero me gustaria que precisaran un poco mas el
papel que debe jugar la comunidad auténoma y, sobre

30

todo, el ayuntamiento, esa institucién que estd mas
préxima a los ciudadanos. ;Consideran que los criterios
para valorar el grado de dependencia deben ser tinicos en
todo el territorio nacional? ;Qué criterios consideran
necesarios para determinar los grados de dependencia?
En su propuesta manifiestan que quieren los medios
necesarios para tener el control sobre sus vidas y para
que puedan ser activos en la misma medida que las per-
sonas sin limitaciones. Légicamente aqui tenemos que
tocar el tema de la financiacién y la parte econémica.
Ustedes hacen especial hincapié en el pago directo. Se
ha hablado ya de las fuentes de financiacion, pero a mi
me interesaria saber cémo compatibilizan ustedes la
prestacion econdmica y la prestacién de servicios, el
copago, la iniciativa privada, que yo creo que la han
tocado suficientemente.

Ya les he dicho que iba a ser breve. Quiero terminar
recogiendo el principio rector del movimiento del que
ustedes forman parte: Nada sobre nosotros sin noso-
tros. Nosotros queriamos oir su voz. Pueden ustedes
irse tranquilos de que hemos oido y hemos recogido sus
palabras, como hemos leido también su propuesta
escrita. La utilizaremos en la ley que podra salir de este
Congreso. Lo que si les puedo decir es que desde el
Grupo Socialista lo que estamos poniendo en marcha
no es solamente el cumplimiento de una promesa elec-
toral; le hemos puesto la sensibilidad y la voluntad
politica que creo que hace falta.

El sefior PRESIDENTE: Tienen la palabra los
representantes del Foro de Vida Independiente.

El seiior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Rodriguez-Picavea Mati-
lIa): Muchas gracias por las conclusiones y por el Nada
sobre nosotros sin nosotros. Ya veo que va calando un
poco la filosofia de vida independiente, que es bueno
siempre. Me quedaban un par de apuntes que hacer;
como no puedo apuntar, tengo que ser rapido mental-
mente, por eso soy el primero que habla, no por otra
cosa, porque los demds pueden apuntar lo que van a
decir y yo no; por eso tengo que reaccionar sobre la
marcha.

Ha hablado sobre el tema de las comunidades aut6-
nomas. Creemos que esta ley tiene que ser de rango
nacional, es decir, no puede ser una ley que luego quede
supeditada a leyes de otras comunidades. En principio,
la ley tiene que ser para todos. No puede haber una
comunidad en que se viva mejor que en otra, porque
entonces nos irfamos todos los cojos a vivir a esa
comunidad; es decir, si en una comunidad nos ofrecen
mads prestaciones que en otra, nos vamos todos a vivir a
ella. Eso, por lo menos a mi, no me parece de recibo.
En ese aspecto creo que si es importante que esta ley
siente las bases para que luego las comunidades corres-
pondientes tengan que legislar, pero que sea sobre la
base de esta ley, que sea una ley de rango superior que
abarque a todos y nos identifique a todos.
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Los criterios de valoracién deben ser iguales en
todos los sitios. Evidentemente, si yo vivo en Madrid y
tengo una discapacidad o una limitacién funcional,
equis, debe ser igual aqui que en Toledo, Cadiz o Gero-
na. Me parece que es de cajon que los criterios de eva-
luacién deben ser los mismos para todos, como he
comentado antes.

El seior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Romafiach Cabrero):
Seforia, muchas gracias por su apoyo, porque efectiva-
mente vemos que el mensaje va calando.

En cuanto al papel de las comunidades y los ayunta-
mientos, habitualmente en Europa es mds importante el
papel del ayuntamiento porque es el que tiene el con-
tacto mas directo con el ciudadano y es el que habitual-
mente resuelve la gestion del pago directo de servicios.
Entendemos que ese es un modelo aceptable. La figura
de las comunidades auténomas es de homogeneizacion
y de transferencia a ayuntamientos, incluso a diputacio-
nes, y cada uno tiene sus propias funciones que no
vamos a definir nosotros, pero entendemos que es el
elemento més préximo al ciudadano el que debe ayu-
darle a resolver los problemas; de hecho, los programas
de ayuda a domicilio los gestionan ya los ayuntamien-
tos; es decir, que esa dindmica nos parece correcta.

En cuanto a los criterios de valoracidn, evidentemen-
te, entendemos que la diversidad funcional es igual en
todos los lados. Si es cierto que no es lo mismo vivir en
un entorno en el que no hay ningun tipo de transporte,
por ejemplo, a la hora de valorar la diversidad funcio-
nal de una persona, y por lo tanto es imprescindible
traer un transporte privado, que vivir en una ciudad en
la que todo transporte es accesible, a efectos de valorar
las necesidades de asistencia personal. Hay matices en
todo esto, pero esos matices se pueden dilucidar en
cada caso, en cada sitio y en cada momento. Por lo
tanto, en los criterios de valoracién la clave es, y lo
sabe todo el mundo, el grifo del dinero, y ahi si que hay
que dedicar mucho esfuerzo y hay que verlo muy claro.
No obstante, la valoracion no la hacemos como los
médicos; la hacemos mucho mas sencilla. Los expertos
hacen tablas de 28 variables. Nosotros lo hacemos
mucho més sencillo: qué tipo de vida quiero hacer y
qué ayuda necesito para esto. ;Necesito ayuda para
comer, si 0 no? ;Necesito ayuda para levantarme, si o
no?Y eso luego se mide en horas. Es tan sencillo o tan
complicado como se quiera hacer, pero en cualquier
caso entendemos que la valoracién debe ser muy simi-
lar, por no decir exactamente igual, en todo el pais.

En cuanto a si el pago directo es compatible con los
servicios, por supuesto, sefioria. Lo que pasa es que
cada individuo tiene que elegir si quiere solo pago
directo, pago directo de servicios o solo servicios, es
decir, siempre pedimos libertad de opciones. En cual-
quier caso, agradezco la apertura de mente de toda la
sala, porque entiendo que ya vamos a cerrar pronto la
sesion, asi como que nos hayan invitado y que nos
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hayan dejado subir a tres, porque verdaderamente me
temo que hemos roto todos los esquemas del protocolo.
No les agradezco tanto que hayan dejado al resto en la
calle, pero, en fin, también era un tema de protocolo.
Repito que agradecemos la apertura de mentes que han
demostrado todos ustedes, sefiorias, y no se preocupen,
que les seguiremos visitando y ddndoles la brasa paula-
tinamente en diferentes casos, porque nosotros también
tenemos que seguir aprendiendo; nosotros aprendemos
de esto sobre la marcha y somos capaces de aprender a
hacer hojas de calculo, leyes o lo que sea, nosotros
aprendemos con tal de luchar por nuestros derechos.

El sefior PRESIDENTE: Sefior Novoa Romay.

El sefior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Novoa Romay): En cuan-
to a la universalidad, esta claro. Como decia Alejandro,
(qué comunidad va a ser la mds generosa? Alli nos
vamos todos a vivir, y si no llueve y no nieva, mejor.
Sobre la Administracién local, si sirve de algo, puedo
apuntar que es la mds préxima a los ciudadanos y eso lo
saben en todos los sitios donde funciona el pago direc-
to. Se insiste en que esas administraciones locales que
son reticentes a hacer una mayor difusién del pago
directo entre los vecinos de esa comunidad local pon-
gan en marcha programas. Esa es la administracién que
tiene que funcionar. Sobre los criterios estd claro que
tienen que ver con las necesidades asistenciales: nece-
sito tantas horas de asistencia para levantarme, asear-
me, para ir al trabajo, al colegio, para salir cuando
quiera salir. Hay cosas que ya estan funcionando, no las
vamos a inventar nosotros, y, por supuesto, nunca hay
que caer en la tentacion de utilizar el modelo médico
rehabilitador, esa manera de pensarlo, para poner en
marcha el pago directo. Es tan simple como saber cudl
es tu plan de vida, cémo vives, como quieres vivir y
cudntas horas de asistencia necesitas: tantas horas de
asistencia a tantos euros cuestan tanto, ese es el pago
directo, y lo vamos a tener que demostrar. No tengan
miedo por el control, eso funciona. Pongamos un ejem-
plo, yo recibo pago directo, tengo mi vida habitual,
pero hoy me vengo a Madrid a estar aqui y resulta que
puedo prescindir de mi asistencia personal y vengo con
mi primo Joaquin y con mi amiga Dolores. Yo notifico
al organismo de control de mi pago directo que el dia
de hoy mi asistente tiene un dia libre; hasta ese extremo
hay que llegar, y se llega, y funciona, y puede haber
algin pequefio problema, si, pero no nos pongan como
«delincuentes»: cuidado con estos, a ver qué va a pasar
con el pago directo. No. Hay que poner todos los siste-
mas de control, como se ponen para muchas cosas.

Sobre la financiacién hay que decir que es una cosa
entre las comunidades y el Estado. Los Presupuestos
Generales del Estado son la verdadera politica: pone-
mos tanto para caflones y tanto para mantequilla, o
ponemos tanto para mantequilla y tanto para cafiones.
Eso no nos toca a nosotros decirlo. Lo que si nos toca
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decir es que si alguien conoce a quien maneja la calcu-
ladora del Estado y quiere ahorrar dinero, que hable
con nosotros, que vamos a decirle como ahorrar dinero;
si ese es el problema, nosotros sabemos como ahorrar
dinero, y ademds vamos a estar mds satisfechos porque
vamos a participar.

Finalmente, les agradecemos la buena voluntad que
han tenido de recibirnos aqui, de darnos todo este tiem-
po, son las tres de la tarde, y nada més.

El seiior REPRESENTANTE DEL FORO DE
VIDA INDEPENDIENTE (Rodriguez-Picavea Mati-
11a): Este ultimo afio hemos estado asistiendo a un debate
muy curioso, por un lado, con la famosa pelicula del
marinero gallego y, por otro, con el actor Christopher
Reeve, que protagonizé el papel de Supermdn. Uno
decia que si no se curaba no era una persona digna por-
que no era digno estar en una silla de ruedas; el otro, que
si no se moria no era digno porque no era digno estar en

una silla de ruedas. Yo vuelvo otra vez a la tercera via.
Nosotros decimos que no somos dignos si no hay una
vida digna, pero que estar en una silla de ruedas es tan
digno como ir andando, no ver, no oir. Nosotros quere-
mos tener una vida digna y que ustedes nos la puedan
proporcionar. Sencillamente eso. Muchas gracias.

El sefior PRESIDENTE: Queridos amigos, Javier,
José Antonio y Alejandro, muchisimas gracias en nom-
bre de la Comisién, y como presidente yo os brindo la
posibilidad de que vengdis aqui cuantas veces querdis.
A mi personalmente, y me imagino que también al
resto, me habéis dado una leccién tremenda y me pare-
ce que ha sido muy emotivo y muy enriquecedor lo que
habéis hecho con nosotros.

Se levanta la sesion.

Eran las dos y cincuenta y cinco minutos de la
tarde.
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