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

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

— DEL SENOR DIRECTOR GENERAL DEL INS-
TITUTO DE MIGRACIONES Y SERVICIOS
SOCIALES (IMSERSO), RODRIGUEZ CAS-
TEDO (Numero de expediente 212/000636.)

El seior PRESIDENTE: Sefiorias, se abre la
sesion.

Dentro de las comparecencias que se vienen reali-
zando en sucesivas reuniones en relacién con el Libro
Blanco sobre la atencién a las personas en situacion de
dependencia en Espafia, iniciamos hoy la sesién con la
comparecencia de don Angel Rodriguez Castedo,
director general del Instituto de Migraciones y Servicios
Sociales. Doy, por tanto, la bienvenida al sefior Rodriguez
Castedo y tiene la palabra para exponernos sus opiniones
y la informacién en relacién con el libro blanco.

El seiior DIRECTOR GENERAL DEL INSTI-
TUTO DE MIGRACIONES Y SERVICIOS
SOCIALES, IMSERSO (Rodriguez Castedo): Sefior
presidente, sefioras y sefiores diputados, de forma breve
haré dos consideraciones antes de abordar el Libro
Blanco sobre la atencién a las personas en situacion de
dependencia en Espaiia. Una, constatar que nuestro pais
lleva muchos afios estudiando, investigando, realizando
diagnoésticos, formulando propuestas y recomendaciones
en torno a los problemas relacionados con el envejeci-
miento, especificamente de las personas en situacién de
dependencia, sean mayores o menores de 65 afios. Como
digo, en la sociedad espafiola en su conjunto llevamos
muchos afios hablando, discutiendo, poniéndonos de
acuerdo en lineas generales sobre como abordar el pro-
blema de la dependencia. La otra consideracién es que
hay un amplio consenso en nuestro pais, tanto politico
como social y técnico, sobre la necesidad de desarrollar
un sistema de atencién a las personas con dependencia.
Ese consenso se refleja en los programas electorales de
los partidos politicos; en la recomendaciones parlamen-
tarias, tanto del Congreso como del Senado; en el apoyo
explicito de los agentes sociales en multitud de mesas
de negociacion con la Administracidn publica; en las
conclusiones de la ponencia de seguimiento y de reno-
vacién de los pactos de Toledo; en las opiniones de
apoyo explicito en sociedades cientificas de expertos, de
profesionales; en las recomendaciones del Defensor del
Pueblo, etcétera. Por un lado, gran cantidad de datos y,
por otro, amplio consenso social, politico y técnico en

torno a la dependencia y cémo podriamos, como paifs,
dar una respuesta a las necesidades de la gente en este
campo concreto.

Dicho esto, es necesario pasar del dicho al hecho y el
libro blanco es el primer hito en esta direccidn; un libro
blanco cuyo contenido es francamente amplio porque en
él estd la opinidn mayoritaria de la sociedad espaiiola a la
hora de su presentacién publica y la aceptacién de los
datos que se puede considerar un documento en el que se
ofrece un anélisis técnico, un diagndstico riguroso de la
situacion de las personas dependientes en nuestro pais.
Constituye una foto del pais sobre qué oferta, qué
demanda, qué diferencial, dénde estamos, a donde que-
remos llegar y en qué plazos queremos y podemos llegar.
Luego tendremos oportunidad de hablar brevemente de
algunas de las variables que considero mds relevantes de
los 12 capitulos que contiene, como SS.SS. conocen, el
libro blanco. Constituye también un referente que contri-
buye a ordenar y a facilitar el didlogo social y politico que,
una vez presentado oficialmente por el ministro de Trabajo
y Asuntos Sociales y la secretaria de Estado de Servicios
Sociales, Familia y Discapacidad, facilita el didlogo
abierto que se esta llevando con los agentes sociales, con
las administraciones autonémicas y las locales, con el
movimiento asociativo, con los proveedores de servicios
y en el propio Parlamento; didlogo que es de esperar se
consolide en un acuerdo en torno al proyecto de ley que
regule la proteccion de las personas que viven en situacion
de dependencia. Estos capitulos van desde la estimacion
de beneficiarios en funcion de la encuesta, de proyec-
ciones demograficas y de otras variables que analiza,
cémo se abordan metodolégicamente en el propio libro
blanco, pasando por los modelos comparativos que hacen
otros paises, que llevan haciendo otros paises —algunos
desde hace bastantes afios— para dar respuestas con-
cretas a las situaciones de dependencia, hasta ver y ana-
lizar lo que comentaba antes: qué servicios tenemos ahora
mismo para mayores de 65 y menores de 65 afios, cudl
es nuestro diferencial con la media de la Unién Europea,
si hay un diferencial grande en todas las encuestas, en
todas las aproximaciones realizadas y quién realiza la
cobertura de estos servicios, que todos sabemos que es
la familia, y decir familia es decir mujer. Son hechos que,
por repetidos, a veces hasta resbalan, debido a lo obvio de
la constatacién. También se considera el dinero que hay,
de gasto que las comunidades auténomas tienen en servi-
cios; el dinero que hay via Administracién central para
prestaciones econdmicas del sistema de la Seguridad
Social. También se analizan los retornos economicos, el
empleo que se genera, la formacién necesaria para la
inmensa cantidad de profesionales que tendrian que incor-
porarse al proyecto de la atencidn a las personas con
discapacidad. Como elementos mas relevantes del libro
blanco destacaria qué se entiende internacionalmente
—basicamente en el ambito de la Unién Europea—y qué
entendemos en nuestro propio pais cuando hablamos de
dependencia; qué puerta de entrada hay al sistema o qué
puerta tenemos que establecer; una vez que estd la gente
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dentro, qué grados de dependencia asignamos y con qué
criterios a los beneficiarios en el campo de la proteccion,
qué catdlogo de servicios identificamos para los benefi-
ciarios que han entrado, qué catdlogo de servicios les
ofrecemos; como se organiza y se gestiona todo eso y, por
ultimo, cémo se paga, coémo se financia todo eso, al
margen de otros elementos, que si tenemos tiempo por lo
menos enumeraria, como el empleo, los retornos econo-
micos, la calidad y la formacidn. Esto es lo que yo quisiera
compartir con SS.SS. en mi breve exposicion.

En cuanto al concepto, a qué entendemos por depen-
dencia o por personas en situacion de dependencia, en el
libro blanco se asume como vélido —y creo que es un
criterio razonable—el concepto y la definicién del Con-
sejo de Europa. Si algo estd ya establecido en nuestro
ambito politico y cultural, no sé por qué intentar ser
geniales y buscar conceptos y definiciones nuevas. De
acuerdo con esta definicién de dependencia, la depen-
dencia puede afectar a cualquier sector de la poblacién y
a cualquier edad. Un elemento importante a tener en
cuenta es que en el debate ptiblico se asocia con frecuencia
la dependencia a la gente mayor o muy mayor, y a veces
no somos conscientes de que en torno a un tercio del
volumen global de las personas en situacion de depen-
dencia esta en edades inferiores a 65 afnos, con dafio
cerebral, enfermedades degenerativas, etcétera, y que
configura un sector bien importante y relevante a tener en
cuenta a la hora de disefiar la proteccién que haya que
establecer o regular en un proyecto de ley. De acuerdo con
la definicién o el concepto del Consejo de Europa, para
que haya dependencia tiene que darse la concurrencia de
tres factores: primero, la existencia de una limitacién
fisica, psiquica o intelectual, que merme determinadas
capacidades de la persona; segundo, la incapacidad de la
persona para realizar por si misma las actividades de la
vida diaria; y tercero, la necesidad de asistencia o cuidados
por parte de una tercera persona para poder realizar esas
actividades de la vida diaria. El concepto de actividad de
la vida diaria tiene una gran importancia para la delimi-
tacion del derecho via baremo y, posteriormente, para la
configuracion del catdlogo de servicios, por lo cual es muy
importante que desde el primer momento tengamos claro
y (disculpen SS.SS. si vuelvo a algo que ya les habran
contando muchos otros comparecientes) la encuesta de la
AEDES, donde se definen las actividades basicas de la
vida diaria relacionadas siempre en términos de activi-
dades relativas al cuidado personal, como asearse, comer,
vestirse, etcétera; movilidad en el hogar, levantarse, acos-
tarse, permanecer de pie o sentado, desplazarse por el
propio hogar; tareas domésticas como cuidarse de la
comida, de la limpieza, etcétera; y las funciones basicas
de tipo mental o intelectual, el elemento cognitivo, como
reconocer personas, reconocerse a si mismo, saber eje-
cutar y dar érdenes sencillas; en definitiva, todo conec-
tado para poder detectar en el baremo todo lo relacionado
con demencias seniles y no seniles. El elemento de
demencia puede imputarse a cualquier edad evolutiva del
ser humano.

Una vez que tenemos mds o menos definido el &mbito
conceptual, tendriamos que hablar de la puerta de entrada
en el sistema. Cualquiera que fuese el modelo de protec-
cién que se terminase configurando en nuestro ordena-
miento, seria preciso definir claramente el umbral de
entrada en el sistema, la forma de graduar el nivel de
dependencia y, como consecuencia, la cuantia de las
prestaciones o la intensidad y frecuencia de los servicios
de atencién. Y aqui aparece la valoracion, los famosos
baremos. La valoracion de la dependencia requiere
obviamente de la aplicacién de un baremo que debera
ser aprobado por el Gobierno con rango de normativa
basica, en desarrollo reglamentario de la ley de protec-
cién de las personas con dependencia y, por tanto, de
aplicacién en todo el ambito del Estado, mediante el cual
sea posible discriminar con criterios objetivos si una
persona se encuentra en situacion de dependencia y en
qué grado hay que encuadrarla. En el acuerdo con las
comunidades auténomas serd necesario determinar quién
debe realizar la valoracion de la dependencia. El criterio
que se establece en el libro blanco a este respecto es que
deben constituirse equipos ad hoc con un tipo de per-
sonal de los servicios sociales y también del 4mbito
sanitario. Partir de la cultura de los EVO parece razo-
nable porque durante muchos afios se ha acumulado un
saber hacer, una reflexién en torno al mundo de la dis-
capacidad, pero todos conocemos la situacién de sobre-
carga de trabajo, de los EVO, por lo cual en el libro
blanco se considera que deberian crearse equipos ad hoc,
como digo, y mdxime si somos conscientes —tendriamos
que serlo— del alto nimero de valoraciones y revisiones
a realizar basicamente al principio, cuando se aprobase
la ley. ; Debido a qué? Pues debido a la gran cantidad de
personas que una vez que vean un derecho regulado,
dirdn: Yo soy dependiente, mi familia es dependiente.
Este es uno de los problemas més relevantes a la hora de
la gestién de la ley, que no se bloquee el proceso de
puesta en marcha por un enorme volumen de ciudadanos
a valorar. La valoracion de una persona en situacién de
dependencia —creo que estariamos todos de acuerdo—
requerird al menos de una cumplimentacién de proto-
colos, de recogida de datos por profesionales acreditados
en la atencién primaria que, en este caso de la depen-
dencia deberian visitar el hogar; no en la situacién actual
de valoracion de la discapacidad en que la persona va a
un centro base. Tendriamos muchisimos problemas de
desplazamiento, desde el encamado hasta personas con
demencias muy implantadas y muy desarrolladas, por lo
que los equipos que se estan disefiando y pactando con
las comunidades auténomas tendrian que ir al propio
hogar. Esto nos lleva a un servicio mucho mas descen-
tralizado todavia del que tenemos para la valoracion de
la discapacidad, que esta basicamente radicada en capi-
tales de provincia o en ciudades de cierta entidad pobla-
cional; luego habria una baremacién de los datos reco-
gidos en una escala estatal de valoraciéon de la
dependencia y por tdltimo, un cribado y convalidacion
de las valoraciones comprendidas en un sistema estatal
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informatizado que garantice la uniformidad y la equidad
de las prestaciones pensando en las personas, vivan
donde vivan. Esa valoracion debe servir como instru-
mento para determinar el derecho a un servicio o a una
prestacién econdmica, graduados en funcién de la inten-
sidad de la ayuda que se requiera, para ir determinando
grupos homogéneos a la hora de derivar a un determi-
nado tipo de atencién: en el domicilio, diurna, en un
centro de dia o residencial.

Una vez que se determine el instrumento de la puerta
de entrada, tenemos que hablar de quiénes son los
beneficiarios que han entrado habiendo superado los
requisitos marcados en los baremos. Pues, obviamente
en la ley, en su momento, los efectos de la proteccion
de la dependencia deberfan considerarse beneficiarios,
segtn el libro blanco, todas aquellas personas mayores
de 18 afos que residan legalmente en Espafia y se
encuentren en situacion de dependencia, reuniendo los
requisitos que sefiale la ley, y las personas que tengan
a su cargo menores de 18 afos que se encuentren tam-
bién en situacion de dependencia y retinan los requi-
sitos que sefale la ley. Hay un amplio consenso en que
la proteccidén de la dependencia debe graduarse en
funcién de la menor o mayor intensidad de la ayuda
necesaria para realizar las actividades de la vida diaria
(el libro blanco recoge el sentir mayoritario de otros
paises del entorno de la Unién Europea que han regu-
lado y tienen sistemas iguales o similares al que se
disefia y se estd sometiendo al debate politico, social y
técnico en nuestro pais) y se seflalan tres grados de
dependencia: la moderada, la severa y la gran depen-
dencia, lo que condicionard la ejecucién y la puesta en
marcha de una ley que debe ser temporalizada. Ten-
driamos también que ponernos de acuerdo en por dénde
empezamos y creo que sera ficil ponernos de acuerdo
en que deberiamos empezar por los que tienen mayor
grado de dependencia a la hora de ir poniendo en
marcha la ley. La estimacidn que se hace en el libro
blanco partiendo de la AEDES y analizando las activi-
dades bdsicas de la vida diaria, con una actualizacion
de 1999, afio de la encuesta, al 30 de diciembre
de 2004, y un estudio complementario entre el Instituto
Nacional de Estadistica y el Imserso, nos lleva a las
cifras que SS.SS conocen de 1.125.190 personas que
estarfan en situacion de dependencia moderada, depen-
dencia severa o de gran dependencia. No bajo a la
consideracion de menores o mayores de 65 afios ni a
los tipos de dependencia porque lo tienen SS.SS en la
documentacién. En el libro blanco se hacen también
unas proyecciones a 2010, a 2015 y a 2020 y esta cifra
pasa a 1.250.000 en el afio 2010, a 1.375.000 en el
afio 2015 y 1.500.000 en el afio 2020. La metodologia
utilizada y los criterios seguidos se explican adecua-
damente en el propio libro blanco.

Una vez que nos ponemos de acuerdo en la puerta de
entrada y en la gente que tenemos que proteger, ubicada
en un determinado de dependencia, habria que hablar de
qué servicios se ofrecen a los beneficiarios de la atencién

a la dependencia. El libro blanco contempla un catdlogo
de servicios que con posterioridad habria que desplegar
y aparecerian las carteras de servicios, y ya estaria todo
mucho més desmenuzado y concretado en cada uno de
los apartados del catdlogo. No voy a molestarles expli-
citando qué hay detrds de cada servicio porque son de
todos ustedes especialmente conocidos. En el catdlogo
se citan la teleasistencia y los servicios de ayuda a domi-
cilio, con tres niveles: el nivel de atencidn a las necesi-
dades del hogar, donde basicamente esta el actual ser-
vicio de ayuda a domicilio en tareas domésticas, hay que
dar un paso adelante y hablar de cuidados personales, y
un tercer paso adelante dentro de esos cuidados perso-
nales, es que haya un componente sanitario de tipo
menor o no tan menor, que habria que ir determinando
en el propio instrumento normativo que salga de este
Parlamento. Otro servicio es la atencién en centros de
dia para mayores de 65 afos, centros de dia para menores
de 65 afios y centros de noche. Una vez que se generara
la infraestructura, habria que optimizar, que esos centros
por la noche pudieran ser utilizados por determinadas
tipologias de personas en situacion de dependencia, lo
que supondria una mayor calidad de vida para ellos y
también para las familias, que se verian durante la noche
liberados de una presién o de una tensién que en algunos
supuestos hacen muy dificil la convivencia en el &mbito
familiar. Se citan también la atencién residencial —la
residencia asistida que todos conocemos— los centros
de atencién a dependientes psiquicos gravemente afec-
tados, los centros de atencién a dependientes fisicos
gravemente afectados. En estos dos dltimos casos sobre
todo habria que generar una red, que es muy limitada
actualmente en nuestro pais y esta atencion residencial
tendria, ademds del caricter permanente que todos cono-
cemos, otro que también todos conocemos pero que yo
creo que es de una gran importancia y que son las estan-
cias temporales debidas a vacaciones de los familiares,
a enfermedades de los cuidadores familiares o a periodos
mads cortos de respiro del cuidador principal. El catdlogo
de servicios contempla también el servicio de autonomia
personal. Entre las personas gravemente afectadas, en
especial los menores de 65 afios, hay muchas que no solo
necesitan cuidados sino también el elemento educativo,
laboral, de ocio y de cultura, y ahi entra la figura del
asistente personal que determinados colectivos, de cara
a lograr una mayor autonomia personal, demandan fuera
de nuestro pais y en nuestro pais. El catdlogo del libro
blanco hace esa demanda social visible y se trataria de
articularla y centrarla dentro del espacio normativo que
nos demos. Estan también en el catdlogo las ayudas
técnicas (habria que ir posteriormrnte a una normativa
de desarrollo del catdlogo y de la cartera de servicios en
este dmbito), que son muy prolijas, como SS.SS bien
conocen, y ayudas para la adaptacién y la accesibilidad
del hogar. Todos defendemos y hay un amplio acuerdo
—no podia ser de otra manera— en que las personas
dependientes deben permanecer el mayor tiempo posible
en su hogar, porque ellos lo quieren y eso es la situacién



CONGRESO

24 DE MAYO DE 2005.—NUM. 294

idénea, pero debemos ser conscientes de que para eso
hay que tener adaptado el hogar. Hay hogares sin
ascensor, sin agua caliente, sin calefaccién, con unas
condiciones de habitabilidad que no serian las mas ade-
cuadas para la dignidad de esa persona que vive en su
propio domicilio, con lo cual la ley contempla en el
catdlogo la necesidad de determinado tipo de subven-
ciones para ayudas técnicas, adaptacion del hogar y
eliminacidn de barreras. El elemento de accesibilidad
tiene mucha importancia como eje conductor de politicas
de proteccidn a personas en situacién de dependencia y
a ciudadanos en general por lo que no solamente hay que
verlo, como politicas dirigidas a un colectivo especifico
sino como politicas que llevan calidad de vida a la
mayoria de los ciudadanos.

Una vez hecho el catdlogo de servicios, hay que ver
cémo se organiza y cémo se gestiona el sistema, como
les comentaba a SS.SS al principio. Cualquier sistema
de gestién que nos demos tiene que contar con el marco
competencial que nos hemos dado en la Constitucion.
Las comunidades auténomas tienen unas competencias
muy claras en este campo y serdn las que gestionen el
sistema de la dependencia; también las corporaciones
locales, con todo lo que haya de cumplimiento de la Ley
de Bases de Régimen Local en determinado tipo de
servicios de proximidad. Y el Estado, al margen de la
participacién en la financiacién, le corresponderén las
competencias en ese baremo, la determinacién del
mismo, no su aplicacion, que estard en otro 4mbito com-
petencial, y entrarifamos en temas de informacion esta-
distica, en andlisis comparado de los indices de incorpo-
racion de personas dependientes en los distintos
territorios (seria bueno que alguien velase por que a lo
mejor en tal zona del territorio toda la provincia es
dependiente, y ello querria decir que el instrumento de
valoracidon se estd aplicando con un rigor o de una
manera determinada en un sitio y en otro), el observa-
torio de la dependencia, una agencia de calidad, etcétera.
Todo estd ya transitado en el Sistema Nacional de Salud
y habria que ver bastantes concomitancias entre un sis-
tema y el otro. Todo este tema de organizacién y de
gestion lo estamos viendo con las comunidades aut6-
nomas y estoy convencido de que el acuerdo al que se
llegue, previo al tramite de la norma que regule la pro-
teccion de las situaciones de dependencia, va a ser
amplio, por lo que hemos visto en las primeras reuniones
que hemos mantenido. No bajo, por tanto, a detallar
todos aquellos elementos que consideramos y que el
libro blanco considera en el capitulo 12 dedica varias
paginas a este apartado en el ambito de las comunidades
auténomas.

Por altimo esta la financiacion, como se financia el
sistema. Cualquier procedimiento que se establezca debe
partir de la financiacion ya existente, del volumen de
recursos que estan dentro del propio sistema. Habria que
ir incorporando cantidades que procedan de la reordena-
cién y de la optimizacion interna de los recursos ya exis-
tentes. Siempre todos ponemos los mismos ejemplos, pero

es que son los mds llamativos, los més relevantes,
aunque podriamos hablar de otros. Me refiero a las camas
de los crénicos indebidamente ocupadas en el Sistema
Nacional de Salud, donde estariamos hablando de 360
euros cama/dia, y a esa misma persona con una atencion
de profesionales de alta cualificacion podriamos, cuidarla
en el dmbito de los servicios sociales con un coste de 60
6 65 euros, lo que conlleva un elemento de reordenacion
interna importante. El libro blanco dice lo que dice de la
financiacion. En el momento en que estamos, después de
la presentacion del libro blanco y de las reuniones que se
estan manteniendo tanto con las comunidades auténomas
como con los agentes sociales en las mesas de didlogo
social, con el movimiento asociativo y con las corpora-
ciones locales, hay el acuerdo bdsico, sin concretar, de
que las tres administraciones tienen que contribuir con
recursos. A dia de hoy y con la informacién que poseo no
les podria adelantar mds, que la financiacién va a estar en
el contexto via impositiva basicamente, por tanto por
aportacion de las tres administraciones, fundamentalmente
la central y la autonémica, y que en los términos en que
ahora mismo se financia la prestacién de servicios en el
dmbito de los servicios sociales habrd una coparticipacién
por parte de los usuarios. Estd por determinar el porcentaje
de coparticipacion en funcién de la renta de la persona
que vaya a acceder al servicio, y el que no tenga posibili-
dades de pagarse el servicio tendrd garantizada la presta-
cioén del mismo segun el grado de dependencia y la
necesidad de atencidn que tenga en funcién de su depen-
dencia.

Quisiera destacar, aunque fuera muy brevemente, la
importancia relevante que sin duda tiene la regulacién y
la concepcién global de la atencién a la dependencia en
nuestro pais. Como elemento positivo siempre se habla
de la variable gasto, cudnto va a costar la implantacion
del sistema de la dependencia. Yo también hago siempre
la misma pregunta: ;Cudnto costaria no montarlo? Una
pregunta es cudnto cuesta el sistema y otra cudnto le
cuesta a la sociedad espafiola no tener montado este
sistema. Hay costes a veces intangibles pero muchas
veces muy empiricos, muy facilmente trasladables a
numeros. Al margen de esta reflexién, tenemos ele-
mentos importantes que hay que poner en valor, y que
es la gran cantidad de empleo que se genera con la
implantacion del sistema nacional de la dependencia. El
libro blanco tiene un capitulo entero dedicado al empleo
y a los retornos econdémicos; se cifra en torno a 300.000
nuevos empleos como minimo. A partir de ahi depen-
deria de la cartera de servicios. No es lo mismo equis
horas de ayuda a domicilio diaria que zeta horas, gene-
rarian mas o menos empleo; no es lo mismo una ratio
que se marcase por la normativa en el campo competen-
cial de las comunidades de 0,5 6 de 0,8 en el ambito
residencial o de centros de dia en la red; no es lo mismo
que muchisima gente que entrase a trabajar en el sector
con un contrato a tiempo completo o lo hiciese con un
contrato a tiempo parcial. Por tanto, hay una serie de
elementos que condicionardn la cantidad de nuevo
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empleo generado, pero el libro blanco razona y da las
explicaciones de por qué llegamos a esta cifra de
unos 300.000 nuevos empleos. Ademads, los colectivos
que maés se benefician son los que tienen mayores difi-
cultades para la insercidn laboral, con especial incidencia
en la mujer, los jévenes y los mayores de 45 afios, por
lo cual no solamente es lo cuantitativo sino también lo
cualitativo. En cuanto a los retornos econdmicos, uno de
los elementos que también aparece suficientemente
explicitado en el libro blanco, y solamente me permito
recordar los mas significativos, es el ahorro en presta-
ciones por desempleo al incorporarse trabajadores del
desempleo subsidiado; reduccién importante del gasto
sanitario y del gasto farmacéutico por la readecuacion
de los crénicos basicamente de una forma mas pratica
de acuerdo al equipamiento social y no sanitario; el
incremento de los ingresos por cuotas de la Seguridad
Social, el que era pasivo es ahora activo y cotiza, el que
antes era inactivo y ahora cotiza también genera un IRPF,
las empresas que acttian en el sector generan factura, por
lo que existe un IVA sobre la propia factura y un IVA de
consumo; cuanto mds trabajadores hay mas dinero se
pone en el mercado para incentivar la economia, por
tanto el IVA en las dos variables, y también el impuesto
de sociedades sobre las ganancias de los operadores o
proveedores de servicios.

Terminaria con el mero flash de una referencia a la
calidad. Habré que establecer en la normativa de desa-
rrollo que se acuerde la calidad, y la calidad en los
recursos y en la gestién del mismo sistema. En esas dos
variables habria que hablar de gestién de calidad porque
las expectativas que se pueden generar con un sistema
de estas dimensiones podrian verse frustradas si no hay
un control importante sobre los recursos que se ponen a
disposicién de los ciudadanos para la atencién de la
discapacidad y en la propia gestion del sistema, y de la
necesidad de formacién de nuevos profesionales. Aca-
bamos de hablar de miles de puestos de trabajo que irdn
entrando gradualmente en el sistema, por lo que hay que
formar, hay que ponernos de acuerdo en qué perfiles
profesionales, qué curricula deberemos exigir tanto para
la atencién directa como para la formacién profesional,
incluso la formacién ocupacional en el &mbito universi-
tario y en el dmbito de postgrado, pero también para
gestores, planificadores, evaluadores. Hay un campo por
delante importante que nos mueve —y ahora si que
termino, presidente— a la temporalizacién. Estamos ante
un proyecto de calado, un proyecto importante que va a
llevar tiempo, por tanto tenemos que crear infraestructura
que no tenemos, propia o concertada; tenemos que
formar miles de profesionales; tenemos que ponernos de
acuerdo todas las administraciones en qué protocolos de
calidad usamos, qué acreditaciones sirven para entrar en
el sistema via concertada, valorar individualmente a
millones de ciudadanos a peticién de parte o de oficio.
Todo esto presupone un esfuerzo colectivo y estar de
acuerdo seria bien saludable para nuestra sociedad.
Hagamos esto todos para que sean una ley y un proyecto

de pais, un proyecto de todos, y ello porque —a mi
manera de ver— es imprescindible para las personas en
situacion de dependencia y para sus familias porque
contribuye a la convergencia real con Europa; porque
es bueno para el empleo; porque es sostenible econ6-
micamente y porque da respuestas a las necesidades
reales de la gente. Creo —como mucha gente— que
esto, dar respuestas a las necesidades reales de la gente,
constituye una de las funciones basicas de los poderes
publicos.

El sefior PRESIDENTE: ;Grupos que deseen inter-
venir? (Pausa.)

Por el Grupo Cataldn (Convergencia i Unid), tiene la
palabra el sefior Campuzano.

El seiior CAMPUZANO I CANADES: Sefior
Rodriguez Castedo, gracias por su comparecencia. Le
pido disculpas porque después de mi intervencién deberé
ausentarme para asistir a otra subcomision, pero leeré
con muchisima atencién su segundo turno. He de indi-
carle simplemente tres cuestiones. Una: su compare-
cencia ocurre en el marco de la Comisién no permanente
para las politicas integrales de la discapacidad, y mi
grupo hubiese esperado de su intervencién mds que un
planteamiento global alrededor del libro blanco, aquellos
aspectos més directamente relacionados con el 4mbito
de la discapacidad. Me gustaria que en su segunda inter-
vencién profundizase precisamente en aquellos ele-
mentos singulares que exigen que esta legislacion y la
politica que el Gobierno del Estado va a desarrollar en
este dmbito, contemple de manera concreta las necesi-
dades del amplisimo colectivo en situacién de discapa-
cidad, que tiene respecto a esta legislacién importanti-
simas expectativas. Buena parte de nuestras
aproximaciones al problema de la dependencia, al
enfoque del libro blanco, a las previsiones sobre esa
futura ley, ponen el acento en las necesidades de las
personas mayores de 65 afios. Los recursos, las aproxi-
maciones tedricas y los aspectos que destacamos estan
vinculados a esa necesidad, seguramente la mas impor-
tante en términos cuantitativos, pero que a veces nos hace
olvidar que alrededor de la dependencia existen esas
necesidades de esos colectivos de personas menores
de 65 afnos. Me hubiese gustado, estando en el marco de
la Comisién de politicas de integracién de la discapa-
cidad y no en el marco de la Comisién del pacto de
Toledo, que su intervencion hubiese hecho esa refe-
rencia. En relacién a esta cuestion, he entendido que
usted en su intervencion adoptaba una actitud favorable
hacia el concepto de asistente personal, defendido en
esta Comision por Cermi, por Foro de Vida Indepen-
diente, y por otros referenciales del &mbito de la disca-
pacidad. Me gustaria conocer, mds alld de su primera
aproximacion y de aquello que figura en el libro blanco,
si ustedes entienden que €sta forma parte de una moda-
lidad de la asistencia a domicilio o si por el contrario
conforma otro tipo de derecho subjetivo especifico a
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tener en cuenta. En segundo lugar, a mi grupo y otros
grupos de la Cdmara —y creo recordar que en una com-
parecencia pendiente vamos a tener ocasion de profun-
dizar sobre ello— se les viene planteando el problema
basicamente de las familias con nifios pequefios enfermos
desde el momento de su nacimiento, que vienen mani-
festando las dificultades en la actual situacién para poder
hacer frente a las necesidades asociadas a la enfermedad
de sus hijos. En este sentido, como el Gobierno se ha
mostrado favorable a que se incorpore al titulo de la ley
el concepto de autonomia de las personas, mi grupo va
a ver necesario, previsiblemente, incorporar a la ley
también el concepto de apoyo a las familias porque, por
ejemplo, en el caso de familias con nifios o con jévenes
o con adolescentes, es decir, con personas donde el
objetivo no es tanto garantizar su autonomia sino apoyar
a sus familias, debe existir una politica concreta y espe-
cifica de apoyo a estas familias con nifios con enferme-
dades congénitas. También me gustaria conocer la
reflexion del Gobierno respecto a las familias con nifios
que desde su nacimiento o desde su edad mas temprana
generan situaciones que las obligan a una mayor dedi-
cacion a la atencién a sus hijos. Son dos cuestiones
concretas que en este marco de la Comision integral de
politicas de la discapacidad me gustaria conocer, y le
pido disculpas porque tenga que ausentarme.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Popular tiene
la palabra el sefior Lopez-Medel Bascones.

El sefior LOPEZ-MEDEL BASCONES: Sefior
Rodriguez Castedo, sea bienvenido en nombre de mi
grupo a esta Comision. A usted le avala una trayectoria
de implicacién y de compromiso con los servicios
sociales desde hace mucho tiempo y aquellos que, desde
otros dmbitos, singularmente el ambito municipal, como
es mi caso, hemos podido conocer trabajos que desde
hace muchos afios se iniciaron precisamente con la
puesta en marcha del Imserso, queremos aqui recono-
cerle esa labor. Sin embargo, también tenemos que
recordar algo que para mi grupo todavia estd pendiente.
Esta es la primera legislatura en la que se constituye esta
Comision no permanente para las politicas integrales de
discapacidad. El 20 de mayo del afio pasado nosotros
solicitamos la presencia del ministro de Trabajo y
Asuntos Sociales ante esta Comision, hace por tanto més
de un afio. Ha transcurrido ese tiempo prolongado y no
se ha celebrado esa comparecencia. De una forma muy
cordial, como no puede ser de otra manera, tenemos que
recordar esta inasistencia, especialmente cuando aqui
estd compareciendo un representante del ministerio.
Cierto es que con prontitud comparecio la secretaria de
Estado de Asuntos Sociales, Familia y Discapacidad y
lo estd usted haciendo en este momento, pero ruego, por
favor, que traslade al ministro de Trabajo y Asuntos
Sociales que desde hace un afio estd pendiente su com-
parecencia en esta Comision.

Una vez dicho esto, y reiterdndole el reconocimiento
a su trayectoria personal y politica por los temas sociales,
quiero tomar como punto de partida de mi intervencion
—que serd breve— quizd la dltima frase que usted ha
dejado en su intervencion, cual es el hecho de que la
politica debe sobre todo tener por objeto dar respuesta a
las necesidades de la gente. Es esto lo que nos mueve a
todos los que dedicamos nuestra actividad a la vida
politica y es a veces, precisamente cuando esto se aleja
de nuestros planteamientos, de nuestras acciones y de
nuestras realidades, cuando los ciudadanos también nos
pueden pasar factura. Por tanto me parece siempre muy
importante que aun cuando aqui se hable de grandes
cuestiones, de valores, ideolégicas, de financiacién,
etcétera, nunca se pierda como referente a las personas
concretas que sufren algtin tipo de dependencia y que
estdn limitadas de alguna manera en su autonomia.
Quiero, brevemente, partir —como reflexion previa antes
de formular algunas preguntas concretas— de la
concepcion que para nosotros significa lo que es un
Estado social de derecho. Un Estado social de derecho
en el cual adquieren singular valor una serie de princi-
pios y una serie de valores, no solo juridicos sino sociales
como son singularmente — aqui quiero recalcarlos— el
principio de justicia y el principio de igualdad, porque
si hay algo que tiene que mover a los poderes ptblicos
es precisamente uno de los articulos probablemente
preferidos de todos los miembros que estamos en esta
Comisién, ese articulo 9 que impone a los poderes
publicos remover los obstdculos que impidan la partici-
pacion de los ciudadanos y conseguir como mandato que
la libertad y la igualdad sean no ya formulaciones te6-
ricas sino reales y efectivas. Hay una idea también que
quiero subrayar, porque tiene que tener siempre calado
en cualquier proyecto, y mixime en un proyecto de tal
envergadura como es el que aqui nos convoca, cual es la
dignidad de las personas. Esto es predicable de todas las
personas pero de un modo muy especial de aquellas que
sufren algin tipo de problema. Ciertamente la politica
de reflexion es ideas, es pensamiento, pero también
desde luego la aspiracién a conseguir retos que en otro
tiempo podian parecer utdpicos. Ciertamente la sociedad
espafiola ha cambiado en los tltimos 25 6 27 afos. Si
tomamos como referente la Constituciéon de 1978 ha
cambiado mucho y yo quiero recordar también a todas
aquellas personas que en aquellos inicios de un Estado
social que se estaba construyendo, pusieron los mimbres
para que aquella Lismi de hace mas de veinte afios fuera
una ley avanzada a su tiempo, aun cuando todavia hay
cuestiones en las cuales no es una realidad efectiva.
Queda camino por recorrer y no voy a recordar aqui los
avances que, a mi juicio y a juicio de nuestro grupo,
fueron notables en la época larga de gobierno socialista
en esta materia, ni quiero recordar los avances que tam-
bién, indudablemente, fueron importantes en la época
del gobierno del Partido Popular porque esta es una
cuestion en la cual debemos todos huir de medallas, de
monopolios, de banderas y de exclusividades. La con-
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certacion, el didlogo, el esfuerzo no solo a nivel social,
sino también a nivel politico, es absolutamente esencial.
El proceso de elaboracién del libro blanco, quiza por la
situacién en la que se encontraba de formacién previa,
entendemos que no fue muy participativo o muy trans-
parente, aunque quizd no podia ser de otra manera. Es
ahora cuando si estd siendo més trasladado a la sociedad
por parte del ministerio, por parte de agentes sociales y
por parte también de esta Comision, de la cual estoy
seguro que usted estd siguiendo con atencidn las inter-
venciones que estan teniendo de representantes funda-
mentalmente de organizaciones y de la sociedad civil;
pero precisamente en ese proceso de difusion, de impli-
cacion, es necesario y muy importante el concierto, el
entendimiento entre todos.

Voy entrando ya en materias concretas, y quiero partir
de la importancia que tiene expresamente el lenguaje y
usted lo sabe muy bien. Una de las razones por las cuales
ha ido calando a nivel politico, incluso en el propio pre-
sidente de Gobierno hasta un cambio en la denominacion,
tiene su origen en reflexiones que se han hecho en esta
Comision en orden a potenciar una dimensién mas posi-
tiva, cual es precisamente la de autonomia. Nuestro grupo
también apoya, por supuesto, la evolucion de esa termi-
nologia, de esos conceptos que tienen su importancia al
igual que también estd en sintonia, y lo he dicho en alguna
ocasion, con resaltar —en la misma linea apuntada por el
portavoz de Convergencia i Unié— lo que es el apoyo a
las familias. Durante muchos afios salir adelante las per-
sonas con algtn tipo de discapacidad ha sido mérito de
las familias y esto tiene que tener un reconocimiento
indudable y una potenciacion precisamente como el marco
mads adecuado para que estas personas logren una mayor
igualdad en la sociedad. Sin embargo, nos encontramos
con que, como no podia ser de otra manera, el libro blanco
contempla en ese concepto amplio de dependencia reali-
dades muy diversas, y sobre ello queria trasladarle mi
primera pregunta. Por un lado estan las personas mayores,
que tienen un tipo de dependencia tinicamente provocado
por la evolucién bioldgica y por otro lado las personas con
algtin tipo de discapacidad. Son realidades, y dentro de la
discapacidad, evidentemente y usted lo sabe tan bien o
mejor que yo, la realidad es muy plural. Queria pregun-
tarle dentro de estos dos conceptos amplios de personas
dependientes, personas mayores y personas con algtn tipo
de discapacidad, si a usted le parece bien que se contem-
plen de forma diferenciada.

En segundo lugar quiero incidir en un tema que es
absolutamente capital, como es la financiacién, porque,
(cuantos libros blancos hemos conocido en la historia
politica espafiola en los dltimos 25 afios —me remito a
fechas no lejanas para que comprendan todos— y al final
han quedado en libros blancos que no han tenido la
virtualidad suficiente, y ni siquiera a veces se han con-
vertido en leyes como pueda ser este libro blanco? Si no
hay una financiacion clara definida y muy comprome-
tida, desde luego estariamos frustrando algo que se ha
generado en la sociedad, que es bueno, como son las

expectativas con este libro blanco y lo que puede tradu-
cirse del mismo. Tengo la impresion de que el libro
blanco es algo confuso. Sobre financiacién usted ha
hablado hace un momento en su intervencién de, por un
lado, 1a via impositiva, y, por otro, de lo que es la via del
copago. No ha mencionado en cambio otras modalidades
de financiacion que existen en otros sistemas que se usan
actualmente y que tienen mucha relevancia, como en el
caso alemdn son los recargos sobre cuotas sociales.
Queria, incidiendo sobre financiacién, preguntarle si
usted considera que se debe financiar el sistema nacional
de dependencia a través de sistemas de seguridad social
exclusivamente, en qué medida se puede introducir o si
se deben introducir sistemas mixtos, como se puede
conseguir esa cifra de la cual se ha hablado de 4.500
millones de euros sin elevar impuestos o sin costes labo-
rales. Usted se ha definido hace un momento claramente
por el copago y yo creo que esto estd practicamente
aceptado por todos, incluso por el movimiento asocia-
tivo. Queria preguntarle también, para que incidiera un
poco mas, sobre lo que supone un tratamiento igual en
todo el Estado de las personas dependientes y en qué
medida debe dejarse via libre para que otros érganos con
capacidad y con competencias en materia de bienestar
social, incluso exclusivas de acuerdo con sus estatutos
de autonomia puedan buscar férmulas complementarias
a la via estatal, férmulas complementarias también a la
financiacion ptblica que pueda establecerse.

Quiero recordar alguna idea que para nosotros es
importante. Esto es un proyecto que surge del Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales pero en el cudl estd impli-
cado todo el Gobierno. Quiero pedir en nombre de mi
grupo que estén permanentemente atentos, que sean
permanentemente agentes, que impliquen ademads a otros
ministerios. ;Por qué? Porque la mentalidad, el compro-
miso personal, politico que ustedes pueden tener desde
ese ministerio, mds dado desde luego hacia ese tipo de
cuestiones, a veces inevitablemente, no es compartido
por otros departamentos o por otros agentes sociales y
por ello la implicacién que ustedes tienen que lograr no
solo de otros departamentos de otras entidades territo-
riales, sino también de otros elementos sociales es muy
importante. Citaba hace un momento usted los problemas
con la adaptacion de viviendas, desde un punto de vista
de barreras arquitecténicas. A pesar de que llevamos
afios hablando, afos poniendo en marcha programas con
la colaboracién de fundaciones relevantes en el 4mbito
de los servicios sociales, todavia no hemos conseguido
la implicacion de entidades como las escuelas técnicas
de arquitectos o los colegios profesionales de arquitectos
para conseguir una mayor implicaciéon. Pongo este
ejemplo, y habria muchos en los cuales todavia su depar-
tamento y en general todo el Gobierno deberian forta-
lecer los esfuerzos para conseguir una mayor implicacién
de todos porque por mucha sensibilidad que se pueda
tener desde el Imserso o desde el Ministerio de Trabajo
y Asuntos Sociales, si no logramos mayores implica-
ciones de otros seria muy dificil.
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No voy a extenderme sefior presidente pero si quiero
apuntar tres cuestiones mas, aunque ciertamente podria
hablarse de muchas mds sobre el libro blanco. Una de ellas
el empleo y, singularmente, los centros especiales como
lugares de integracién y no simplemente de proteccion.
Es uno de los elementos mds importantes para conseguir
esa autonomia. Es indudable que estamos hablando dentro
del concepto amplio de dependencia de las personas, pero
simplemente solo de algiin sector, pero quiero resaltar la
importancia que tiene el empleo protegido. Estamos
hablando también de la figura de los asistentes a nivel
personal, etcétera, que es igualmente muy importante. En
segundo lugar, las plazas residenciales son reducidas
todavia en nuestro pafs y yo quisiera preguntarle si existe
algin mapa que ustedes hayan podido elaborar de acuerdo
con las previsiones de natalidad y de, 16gicamente, inmi-
gracion que estd teniendo y va a seguir teniendo nuestro
pais. /Existe algiin mapa en orden a cual es el numero de
plazas residenciales distribuidas incluso desde un punto
de vista geografico que se requeririan a medio o largo
plazo de aqui a 10, 15 6 20 afios? Por dltimo, le hago una
pregunta muy concreta —antes me he referido a los cen-
tros de empleo— a propdsito de los centros de recupera-
cién y atencion de minusvélidos fisicos. Creo recordar que
en una iniciativa parlamentaria se aprob6 en esta Cdmara
impulsar un proceso de transferencias a las comunidades
auténomas.

Quiero concluir resaltando el papel, quiza un poco por
mi procedencia en cuanto a la dedicacién a servicios
sociales y también a la de otros compafieros que forman
parte de esta Comisidn, al menos en su origen, la impor-
tancia de los ayuntamientos en el &mbito de los servicios
sociales con problemas de carencia de financiacién y de
recursos pero que desde luego constituyen una pieza
fundamental en su entramado.

Le reitero el agradecimiento y le pido que traslade la
disposicion que siempre tiene nuestro grupo para llegar
a un auténtico compromiso de Estado. Tiene, desde luego
nuestra colaboracién porque también estamos compro-
metidos con favorecer la igualdad de oportunidades. Asi
como en otras dreas de la politica nacional no se esta
contando en exceso con el Partido Popular, de una
manera muy relevante, le traslado a usted, al Gobierno
y al Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, que desde
luego en esta drea de la dependencia, que tiene una
importancia muy grande para el futuro de nuestro pais,
no s6lo nos tienen a su disposicién, como en otras mate-
rias, sino que también hagan un esfuerzo para contar con
la colaboracién de nuestro partido que serd siempre leal
y desde luego volcado en esos temas.

El sefior PRESIDENTE: Por el grupo socialista tiene
la palabra el sefior Heredia Diaz

El sefior HEREDIA DIAZ: En primer lugar agradezco
al sefior director general su amplia intervencion y dir€ que
mi grupo parlamentario, el grupo parlamentario socialista,
coincide —como no podia ser de otra forma— con usted

en relacion a que la puesta en marcha del sistema nacional
de dependencia va atener un impacto directo en el bien-
estar de miles de personas en situacién de dependencia y
de sus familias. También tendrd un impacto muy positivo
en la actividad econdmica y en la generacion de nuevo
empleo, demostrando el compromiso del presidente del
Gobierno José Luis Rodriguez Zapatero y también del
ministro de Trabajo con relacion a este asunto.

Quisiera comenzar mi intervencién en lo que se refiere
a preguntas con un elemento citado por usted en alguna
ocasion pero que a mi no me ha quedado claro. Cuando
habla de la puerta de entrada, ¢se estd refiriendo al sis-
tema publico de servicios sociales? En segundo lugar,
ha hablado de que el fenémeno de la dependencia segtin
el libro blanco va a beneficiar a 1.125.190 personas.
Algunos de los colectivos, de las asociaciones, de las
organizaciones que han pasado por esta Comision han
incidido en que se centra muchisimo en las personas
mayores de 65 afios en detrimento de otros colectivos de
personas con discapacidad. He creido oirle que practi-
camente un tercio son otras personas con discapacidad.
No obstante me gustaria conocer su opinidn al respecto.
Por otro lado, cabe destacar que la sociedad espafiola ha
manifestado la necesidad de que sea el Estado el que
garantice esta atencién en condiciones de igualdad para
todos los ciudadanos. He de destacar que en el barémetro
del CIS de noviembre de 2002 més del 76 por ciento de
los encuestados considera la atencién a la dependencia
como una prioridad y un 70 por ciento se muestra favo-
rable a pagar mds impuestos para este fin. En este con-
texto, ;considera usted que el sistema nacional de la
dependencia es la respuesta a las exigencias de la
sociedad? y también, ;considera que este sistema ademas
podria servir como un sistema de equilibrio inter terri-
torial para acabar con las importantes diferencias exis-
tentes entre comunidades auténomas asi como entre las
dreas urbanas y rurales?

Continuo con mi intervencion. El Partido Popular
cada vez que abre la boca habla de la importancia, del
interés que ellos tienen en relacidn al Estado social de
derecho, pero yo quisiera recordarles, sin entrar en con-
frontaciones —en esta Comisién intentamos no
hacerlo— que durante los ocho afios que estuvieron
gobernando hubo un recorte muy importante de las
politicas sociales. En 1995 se destinaba el 24 por ciento
del PIB a politicas sociales y en 2003, ocho afios des-
pués, solo se destinaba el 19 por ciento. Es decir, hubo
un recorte de 5 puntos porcentuales del PIB en estas
politicas, lo que supuso que cada vez nos alejabamos
mds de la media europea, que en 2003, si no recuerdo
mal, era del 27 por ciento del PIB. En este sentido
engancho con una pregunta que me gustaria que me
contestase y es si la implantacién de este sistema
nacional de la dependencia puede contribuir a reducir el
actual diferencial en gasto de proteccién social con res-
pecto a la Unién Europea.

En otro orden de cosas, la implantacién de los servi-
cios a las personas en situacién de dependencia, ademas
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de proporcionar una amplia cobertura a las necesidades
sociales de las personas dependientes y sus familias, va
a suponer la generacion de muchisimos empleos. Ha
dado la cifra de 300.000. Evidentemente el sector que
mds va a verse beneficiado son las mujeres, pero ha
hablado también de otros colectivos, como son los
jovenes ;Cudles son esos colectivos que van a verse
beneficiados de la creacién ni mds ni menos que
de 300.000 empleos? Otra de las cuestiones sobre la que
han incidido mads los colectivos que han pasado por esta
Comision, ha sido sobre el de los grados de la depen-
dencia, es decir, el sistema de baremacién. Me gustaria
conocer sobre la base de qué criterio se va a llevar a cabo
la valoracion de las situaciones de dependencia y si estos
baremos van a ser tnicos a nivel estatal.

Termino con un tltimo asunto. Ha hablado del man-
tenimiento de la atencidén a domicilio, de invertir en la
accesibilidad de las viviendas, pero, ;eso va a suponer
que no se apueste por la realizacion de residencias asis-
tidas y centros para discapacitados? o ;se va a invertir
en ambas materias?

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

El seior DIRECTOR GENERAL DEL INSTI-
TUTO DE MIGRACIONES Y SERVICIOS
SOCIALES, IMSERSO (Rodriguez Castedo): En
primer lugar quiero agradecer sinceramente no sola-
mente el tono sino incluso el fondo de lo que uno oy6
aqui por parte de los tres portavoces, ya que pienso es
un buen marco para lograr entendimientos, colabora-
ciones y proyectos casi compartidos, proyectos de pais.
Por tanto agradezco tono, fondo y forma. Dicho esto,
contesto a dos o tres cosas que planteaba el sefior
Campuzano.

Evidentemente aqui podriamos entrar en un debate
nominalista incluso de discapacidad sobre en dénde.
Aqui hay un continuum, y esto es empirico, técnico y
profesoral casi en el sentido del continuum que hay de
la discapacidad: dénde hay el corte, donde empieza la
dependencia. Los baremos considerando el elemento
normativo del que se dote nuestro pais, que serd debatido
y aprobado en esta Cdmara; marcardn dénde hacemos el
corte, qué consideraremos grave discapacidad que lleve
consigo anexo el concepto de dependencia. No todos los
dependientes deben no tener autonomia personal, hay
muchisimos dependientes que quieren, pueden y deben
tener vida independiente y hay otros cruces nominalistas
entre las dos palabras que podrian llevarnos a la confu-
sién en una comparecencia con este marco. Yo estoy
abierto a entrar en delimitaciones en cualquier tipo de
foro, porque ademds es un tema de relevancia, y el nomi-
nalismo de Guillermo de Occam no nos debe llevar a la
confusioén. Por lo tanto yo dirfa una cosa que considero
de relevancia: si ademas de hablar de temas directamente
relacionados con la discapacidad, afiadimos la asistencia

10

personal que citaba también el seiior Campuzano, el
apoyo a las familias con nifios pequefios —calculo que
entenderia de 0 a 6 aflos— con enfermedades degenera-
tivas o con otro tipo de tipologias y agregamos a la ley
también la palabra apoyo a las familias, vamos a terminar
aprobando una ley ingobernable. No deberiamos —es
una opinién muy personal— hacer de un instrumento
como es la ley de la dependencia, que nace en la con-
ciencia colectiva de nuestro pais, por las necesidades
sentidas en millones de familias de nuestro pais que lo
que estan demandando es una respuesta a algo que todo
el mundo tiene muy claro porque es una percepcion que
tiene definida la sociedad en su conjunto; si aprove-
chando la voluntad politica y social de un pais determi-
nado a regular, a proteger, a crear alternativas tangibles,
sostenibles econémicamente en el tiempo, aprovechando
esto, en ese tren empezamos a ir queriendo meter todo
lo que estd por aqui que no esta protegido, podemos
confundir el debate. Si no clarificamos y nos ponemos
de acuerdo en delimitar las personas y las situaciones a
proteger, desde luego, estariamos hablando de una cosa
mds amplia de lo que se entiende en Europa, Creo que
el elemento de convergencia con los paises mds desarro-
llados de la Unién Europea nos deberia mover a regular
cosas similares a lo que en esos paises se regula bajo el
nombre de dependencia, aunque se le afiada, y bien
afiadido, el tema de la autonomia personal. Unir bajo el
mismo nombre las dos cosas tiene sentido, tiene cohe-
rencia, pero si continuamos utilizando este instrumento
legislativo de una ley de todo y para todo y donde cabe
todo lo que no cabe en otro lado, previsiblemente des-
virtuaremos lo que se analizaba en el libro blanco como
plataforma para el didlogo y el acuerdo social que se
plasme después en un instrumento normativo. Eviden-
temente hay muchisimas cosas en la discapacidad que
no van a estar contempladas en la ley de la dependencia,
por ejemplo el mundo de la integracién laboral, porque
eso tiene una normativa especifica y aparte. La ley de la
dependencia no nace para eso y estariamos desvirtuando
cosas. Digo esto porque es lo mds obvio, pero hay otro
tipo de politicas en el mundo de la discapacidad que son
muy auténomas y deben ser vistas y resueltas dentro del
campo de la discapacidad.

( Asistente personal o asistencia personal? me pregun-
taba el sefior Campuzano. Efectivamente si se considera
en el catdlogo de servicios como una prestacion especi-
fica ;Complementaria? Depende de qué y de quién es el
principal y quién el complementario. Considera el libro
blanco y considera el compareciente que la asistencia
personal es algo sobre lo que habrd que ponerse de
acuerdo a la hora de definir de una forma bien delimitada
a quién debe de llegar y en qué grado de dependencia
estd la persona que tendrd la proteccion correspondiente;
pero puede ser —y por qué no— complementado con
un programa de ayuda a domicilio. Evidentemente todo
este tipo de engranaje de unas prestaciones con otras
puede y debe irse articulando en el desarrollo posterior.
Lo mas relevante ahora es hablar de la proteccion y del
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derecho a la proteccién que los ciudadanos de nuestro
pais pueden tener por mediacioén de esta ley y, con pos-
terioridad, habra que ir viendo en el propio debate par-
lamentario qué estd dispuesto nuestro pais a consolidar
como derecho y qué amplitud puede tener el catdlogo de
prestacion de servicios. Terminaria respondiendo al
seflor Campuzano cuando habla del apoyo a las familias
con nifios pequeiios. Aqui el libro blanco contempla la
proteccion sin edad, no entra en delimitaciones. Sabemos
por la AEDES que estamos hablando de unos 46.000
personas en esa situacién y lo que no podemos perder
de vista es la atencidn actual que a este tipo de tipologias
y de necesidades sociales presta el Sistema Nacional de
Salud. A todo lo que esté en torno a este tipo de necesi-
dades el Sistema Nacional de Salud nunca da respuestas
suficientes ni satisfactorias para quien tiene el problema,
pero si son de una entidad importante en nuestro pais.
No vamos a empezar a hablar de tipologias y enferme-
dades, enfermedades degenerativas o no degenerativas,
pero en nuestro pais hay un campo de proteccion, y si
nos ponemos de acuerdo en ampliar al colectivode O a 6
afos la proteccion que recibe del Sistema Nacional de
Salud y en que con este nuevo sistema se debe llegar a
algtin tipo de proteccion, en el libro blanco no se cierra
esa puerta y habria que hablar de los acuerdos a los que
se puede llegar, como en tantos otros temas, cuando las
cosas se quieren hacer entre todos.

Al sefior Lépez-Medel, ademds de agradecerle el tono
de su intervencion y sus aportaciones y reflexiones glo-
bales, puedo decirle que, en la mayoria de las reflexiones
que hacia, no puedo mds que mantener un acuerdo de
base. Estamos en un debate que nos puede llevar a
acuerdos en torno a muchisimas cosas en el &mbito de
la dependencia, y pienso que eso es bueno para los ciu-
dadanos y para todos. Respecto a si va a haber o no un
tratamiento diferenciado para mayores y menores de 65
afos, evidentemente para algunas cosas si que tiene que
estar muy claramente diferenciado; en otros casos el
servicio que se vaya estableciendo, aunque sea de cui-
dados de larga duracion, va a tener su especificidad. No
es lo mismo un cuidado de larga duracién a un demente
senil o a un encamado por problemas derivados de enfer-
medad o de deterioro orgédnico por edad que a una per-
sona de 18 6 20 afos con dafio cerebral producido por
un accidente en cualquier aspecto de la vida diaria. Por
tanto, tratamiento diferenciado si, pero esas son cosas
que tendremos que ver cuando se hable de cartera de
servicios, lo que va a estar en gran parte en el ambito de
las comunidades auténomas. Esto tenemos que tenerlo
muy en cuenta a la hora de plantear demandas, pues dado
el campo competencial que nos hemos dado, mucho de
esto o practicamente todo va a estar en el ambito com-
petencial de las comunidades.

Respecto a la financiacion, el libro blanco habla poco
porque cuando se elaboraba siempre teniamos la misma
duda: si haciamos un libro blanco cerrado, con pro-
puestas cerradas, se nos podria echar en cara, y a lo
mejor hasta con razén, que habiamos cerrado las pro-
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puestas y los horizontes lo que dificultaria los consensos
y acuerdos porque de de qué ibamos a hablar si ya lo
teniamos todo tan claro. Si se deja abierto, sin perfiles
muy determinados, se puede echar en cara, y de hecho
algunas veces asi se ha hecho que no estan las cosas
claras, que al final no se sabe lo que se quiere etcétera.
Por tanto, el libro blanco quedé en una zona intermedia
y para el lector avisado de lo que lee en el capitulo 12,
de elementos propositivos, se intuyen modelos y modelos
preferenciales, pero queda todo abierto. Yo creo que lo
que se esperaba del libro blanco era que fuese el soporte
técnico de una diagnosis rigurosa y sistematica que
permitiese la fase en la que nuestro pais lleva desde el
mes de enero y que se vayan generando acuerdos de
futuro lo més globales que se pueda. Por tanto, la finan-
ciacién va a depender mucho del modelo por el que se
opte. Se habla de tres modelos que son los que existen
en nuestro dambito europeo y occidental, en el ambito de
la OCDE, ya no solamente en el dmbito de la Uni6n
Europea, que son el modelo universal, el modelo centro
europeo o de seguridad social y el modelo asistencial de
los paises mediterraneos, basicamente y de forma muy
simple. Como dedica muchas pédginas a las caracteris-
ticas de cada uno de los modelos, no les voy a cansar yo
repitiéndolas. Obviamente, segtin el modelo por el que
se opte, asf acompaiard la financiacion. Hay, como S.S.
decia, modelos mixtos, y podria llegarse a un modelo
mixto. La via por donde van los acuerdos en las mesas
en las que se estd negociando nos lleva mds a pensar que
la mayoria de los intervinientes en la busqueda de
acuerdos optan mds por el modelo prestador de servicios
via impositiva; por tanto, como tenemos la voluntad de
llegar a acuerdos, y que se dé el instrumento legislativo
que sea producto del mayor acuerdo entre todos, por ahi
puede ir la financiacién, que estd sin determinar y en
todas las mesas abiertas, como les comentaba antes. Se
hablaba de copago y estamos de acuerdo en ello. Su
sefioria hacia referencia a lo que yo comentaba en mi
primera intervencion: administraciones publicas como
sustentadoras basicas de la financiacion, con una cuantia
de copago que dependerd de renta y de necesidad. Estara
relacionada con las dos variables.

En cuanto a tratamiento igual en todo el Estado, evi-
dentemente la ley es una normativa bdsica, por lo que va
a exigir un tratamiento igual en el conjunto del Estado,
con una fundamentacién constitucional y también se
explicay se traslada en el libro blanco la fundamentacién
juridica del campo competencial del Estado para regular
este campo. En cuanto a férmulas complementarias de
las comunidades, lo estamos hablando con ellas. La
normativa estatal exigird lo mismo al ciudadano de
Almendralejo que al de Cornelld o al de Santiago de
Compostela, y las comunidades a partir de eso podran
implementar, con cargo a sus propios presupuestos, todos
los complementario que ellas consideren oportuno.
Coincido con la reflexién que hacia acerca de ir impli-
cando internamente a otros departamentos del conjunto
de las administraciones publicas e implicar a entidades
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ciudadanas, como al Colegio de Arquitectos, que citaba,
para lo relativo a la adaptacién de las ciudades para
hacerlas més accesibles, y tantos ajustes que hay que
hacer en todas direcciones. Ese es un tema en el que creo
que todos los que estamos aqui estamos comprometidos
para ir sumando, nunca restando, porque esto nos afecta,
nos interesa. Queremos un proyecto que implique a la
mayoria en la articulacién de respuestas sostenibles en
el tiempo. Respecto al empleo, hace referencia a algo
que estamos debatiendo con las comunidades y en lo que
se va a tardar un tiempo porque no es sencillo, y es lo
relativo a los mapas en la infraestructura sobre todo de
residencias o centros de dia. Tenemos una foto fija del
pais, de lo que tenemos, donde estd y qué perfiles tiene
no solo de nimero de plazas sino también de disefo
interno; un disefio va a provocar un funcionamiento
mejor o peor, mayor o menor exigencia de plantilla,
todos lo conocemos, y hay que ver hacia dénde queremos
ir. Tenemos un diferencial que todas SS.SS. conocen
muy bien, se ha crecido en nuestro pais en los dltimos
afios en plazas residenciales, pero seguimos estando mal
comparativamente. Tenemos mds o menos un 3,6 de
plazas residenciales para mayores de 65 afios —media
de la OCDE 3,5; media de la Uni6én Europea 6,5— y hay
un recorrido que deberiamos hacer, y cuando se tiene la
oportunidad de hablar tanto con las administraciones
publicas como con proveedores privados de servicios en
este sector seria bueno que nos pusiéramos de acuerdo
sobre dénde vamos a ubicar los equipamientos, porque
se estdn sobresaturando determinadas zonas y se estdn
quedando zonas en blanco en todo el territorio del
Estado. En esto tienen que intervenir las comunidades
auténomas, que en su planificacién tienen que indicar a
dénde quieren llegar en un horizonte de 8 6 10 afios,
dénde debe ubicarse el equipamiento y con qué este
modelo de residencia o de centro de dia se quiere entrar
en el sistema, tener acreditacion del servicio y entrar en
la red concertada. Y digo esto porque es lo que lleva un
volumen de trabajo tremendamente importante que
nuestro pais estd realizando y va a seguir realizando en
los préximos afios. Estamos hablando y vamos a seguir
hablando con las comunidades auténomas sobre el mapa
de servicios que tenemos y sobre hacia déonde tenemos
que ir, con sensatez, con rigor y con planificacion, que
no vayamos a impulsos de puro mercado, porque esto
distorsionaria profundamente las infraestructuras de
futuro y todos nos lamentariamos mas bien pronto que
tarde.

Comparto plenamente lo que ha dicho sobre la impor-
tancia de las corporaciones locales. En este proyecto se
refleja el valor de lo local, de lo que es el ayuntamiento,
el municipio, la proximidad al ciudadano. Debemos
pasar del discurso que todos tenemos de los ayunta-
mientos y tenemos que aprovechar este proyecto y otros
proyectos parlamentarios, porque €ste es uno de los
proyectos en los que la visibilidad de la vida local es
altisima y la corresponsabilidad de los ayuntamientos,
es muy alta, pero también es verdad que a los ayunta-
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mientos, no solamente les debe llegar la responsabilidad
de dar respuestas sino que también deberia analizarse
con qué recursos cuentan y si son suficientes. Habra que
trasladar algtin recurso complementario y habrd que
decidir quién debe hacerlo. Es bueno, como he dicho
anteriormente, que esto lo digamos en sede parlamen-
taria estatal, pero también que lo llevemos cada cual a
la esfera en relacién con los responsables de las comu-
nidades auténomas, porque a veces uno encuentra
cuando se retine con las comunidades auténomas clara
resistencia a este papel relevante que deben jugar las
corporaciones locales.

En cuanto al seior Heredia, quisiera agradecerle,
c6mo no, sus palabras de apoyo y de coincidencia con
lo expuesto. Sabe perfectamente que tenemos delante un
proyecto ambicioso y una voluntad muy clara del grupo
politico del cual usted es portavoz respecto a que los
compromisos adquiridos en sede parlamentaria y fuera
de sede parlamentaria, desde el programa electoral a
otros actos, pero los mds relevantes en sede parlamen-
taria, se van a cumplir, y se estdn cumpliendo escrupu-
losamente. Efectivamente, el libro blanco iba a estar
antes del 30 de diciembre y estuvo antes del 30 de
diciembre; el Gobierno iba a aprobar un proyecto de ley
antes del 30 de junio y se iba a presentar en sede parla-
mentaria en el siguiente periodo de sesiones, y estamos
en una fase que permite decir que se puede cumplir
perfectamente con el compromiso, a expensas en parte
de cdmo vayan las mesas de didlogo social en la nego-
ciacién con los agentes sociales y las conversaciones con
las comunidades auténomas. Todo esto esté siendo para-
lelo a los compromisos, pero también es razonable
valorar el elevado grado de cumplimiento de los com-
promisos, por lo que estamos en la via de no defraudar
las expectativas generadas en la ciudadania, y animaria
a su grupo a seguir en ese tono de autoexigencia del
cumplimiento con los ciudadanos.

Me decia que dejase un poco mads claro lo relatrivo a
la puerta de entrada. Con ello me referia a puerta de
entrada al sistema nacional de la dependencia, con lo
cual estoy hablando del baremo. Hay otro debate que no
ha salido hoy, y es que cuando hablamos de la depen-
dencia tenemos que tener claro todos los que estamos
aqui y sobre todo los que provengan del mundo de los
servicios sociales —y aqui hay personas que provienen
de ese mundo— que esto esta dentro del sistema publico
de servicios sociales, como parte relevante, como parte
de mayor exigencia ciudadana a la hora de empezar a
implantar unos servicios y unas prestaciones para lo mas
visible, lo mds necesario, pero sin perder de vista que el
campo grande es el del sistema publico de servicios
sociales, dentro del cual esta la dependencia. No tengo
tiempo para alargarme, pero agradezco su pregunta para
poder hacer una reflexion en torno al sistema ptblico de
servicios sociales. En cuanto a si 1.125.000 es mucho o
es poco, la demanda, dentro y fuera de nuestro pais,
siempre va a ir por delante de las posibilidades de las
sociedades para dar respuesta a las demandas. En el libro
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blanco se dice de donde salen las cifras; rigor, técnica
pura. Aqui hay personas que conocen muy bien los
manejos de las encuestas, como se puede y se debe actuar
profesionalmente con las nueve variables que hemos
utilizado mas las dos de elemento cognitivo para que en
la ley puedan estar las demencias seniles, basicamente,
y el alzehimer —que por ejemplo en Alemania Federal
no se habian tenido en cuenta en los afios noventa— y
es una ley muy somatizada, muy organica, que potencia
y protege mucho lo somadtico, lo orgdnico. Nosotros
llegamos tarde a muchas cosas y por tanto podemos
hacerlas un poquito mejor que otros paises que han lle-
gado antes que nosotros. Alemania, por ejemplo tiene
mas o0 menos 84 millones de habitantes, diez afios ya de
proteccion de la ley, que se aprobé el 1 de enero de 1995,
y tiene 1.984.000 personas protegidas, 2 millones de
personas protegidas. Nosotros tenemos un poquito
menos de la mitad, y parece razonable que tengamos un
nivel de proteccién similar. Alemania estd en el 42 6 43
por ciento del PIB en gasto soocial; aqui estamos en
el 37,4 6 37,6 por ciento. Por tanto, la cifra en la que nos
movemos y que estd detallada en coste por edad y por
tipologia parece razonable. En los tdltimos meses hemos
hablado con el movimiento asociativo, con la Ceafa y
con la Fundacion Alzehimer en el mundo del alzehimer,
que es un mundo muy importante para esta ley, con
personas del mundo de la discapacidad gravemente
afectada y con la otra variable de personas de 65 afios
que es mds facilmente identificable. Por tanto, las cifras
estdn sopesadas, sometidas a un andlisis hecho por téc-
nicos basandose en la encuesta, en proyecciones demo-
gréficas y en previsiones que aqui también se han apun-
tado de fenémenos de inmigracién o de otro tipo.
Llevamos seis meses, y desde ningin sector cientifico,
universitario, profesional o de expertos se nos han dis-
cutido las cifras. Hay tablas, y hay documentacién y se
da una cifra de partida, como todo en la vida, razonable,
rigurosa y hecha técnicamente a partir de la encuesta
de 1999, con datos de 2004 para poder trabajar con datos
del 30 de diciembre de 2004.

Su Seioria hacia referencia al CIS y preguntaba si el
proyecto iba a contribuir a una mayor cohesién en
nuestro pais. Es claro que si. Contempla la cuestion del
territorio y apoyos a las familias y por tanto, mayor
posibilidad de conciliacién de vida laboral y familiar
para millones de mujeres que ven muy coartada y limi-
tada su capacidad de integracion laboral por la gran carga
de atencidn que tienen que soportar. En cuanto a si va a
contribuir a una aproximacién del porcentaje del PIB en
gasto social y a que nos haga converger y acercar a la
media europea, yo estoy convencido de que, como es
una ley de implantacién en varios afios, deberia permitir
contribuir a reducir ese diferencial. Por dltimo, va a
haber un baremo tnico para todo el Estado. Esta elabo-
rado y lo estd validando gente externa a la Administra-
cién, al Ministerio de Trabajo, al Imserso. Son profesio-
nales cualificados que llevan operando decenas de afios
en nuestro pais en este sector y, es mds, con el acuerdo

13

de las comunidades auténomas. Los dias 8 y 9 del
préximo mes de junio, vamos a tener en Segovia, otra
reunién —ya son varias— con todas las comunidades
auténomas y la gente que esta realizando la validacion
del instrumento, porque hay que validarlo antes de que
entre el proyecto en sede parlamentaria, le va a presentar
el baremo, y hay un acuerdo mayoritario, pleno, unanime
de que el baremo debe ser tinico y de aplicacién estatal.
Respecto a invertir en plazas residenciales, en ayuda a
domicilio o en otras cosas, tltimo tema que S.S. plan-
teaba, nuestro pais ha hecho un esfuerzo importante en
plazas residenciales en los ultimos afios, de forma muy
desigual y territorialmente no adecuada. ;A qué nos lleva
esto? Nos lleva a la reflexion sobre la entrada de la ini-
ciativa privada en el sector, y es bueno que entre la ini-
ciativa privada en el sector, quiero que quede la
reflexién. Hay que hacer un gran volumen de inversién
que debe involucrar a mucha gente. La Administracién
publica planificard, acreditara, fijard convenios colec-
tivos, empleo fijo, estindares de calidad, formacion
adecuada, prototipos y curriculos, etcétera, pero cuando
se impone la mera linea de mercado, la inversion se
ejecuta donde la plaza de libre mercado pueda ser com-
prada, por lo que entra en zonas donde hay capacidad
adquisitiva suficiente para comprar plazas en el mercado
libre. Hay que generar redes para que la clase media
pueda acceder a una plaza residencial y, por tanto, ahi
es donde la ley puede y debe ser un marco que deje claro
a operadores, a proveedores, al sector ptiblico y a las
propias familias qué es lo que tenemos que hacer con el
mapa de plazas de los centros de dia y residenciales del
que hablabamos antes. El diferencial que hay en nuestro
pais y en donde peor estamos en relacién con la media
de los paises desarrollados es en los servicios de ayuda
a domicilio, y la ley debe potenciar un auténtico plan de
choque en los servicios de ayuda a domicilio, unos ser-
vicios de calidad, no mera limpieza de hogar; que haya
cuidados personales y que haya un componente de aten-
cién sanitaria del tipo que establezcamos, ;Por qué?
Porque ahi es donde los mayores y los gravemente dis-
capacitados menores de 65 afios quieren estar. Quieren
seguir en su casa, es bueno que sigan en su casa, y es lo
que nuestro pais no ha sabido hacer en los pasados afios.
Por tanto, el elemento nuclear en el que mayor esfuerzo
tenemos que hacer es en los programas de ayuda a domi-
cilio, conectados con ayudas técnicas que liberen de la
movilidad a la persona mayor por la cuidadora principal,
la adaptacion del hogar y problemas de accesibilidad que
también comentamos. La confluencia de todo eso
deberia permitir que en un horizonte temporal pequeio,
nuestro pais pasase de la tasa del 3,2 por ciento, de
ayuda a domicilio en la que estamos, a cifras que
superen el 7 y el 8 por ciento. La media en la Unién
Europea de los paises mds desarrollados estd en dos
digitos, por lo que ahi es donde tenemos el reto, y pienso
que la ley deberia potenciar el mayor desarrollo en la
prestacion de servicios.
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El sefior PRESIDENTE: Agradezco a don Angel
Rodriguez Castedo, director general del Imserso, su
presencia hoy entre nosotros y la informacién que nos
ha ofrecido a través de su comparecencia.

Ahora, sefiorias, sin interrumpir la sesién, vamos a
hacer una pausa de un minuto para el cambio de compa-
recientes. (Pausa.)

— DELSENOR GERENTE DE AMICA, CASTILLO
ARENAL (Numero de expediente 219/000183.)

El sefior PRESIDENTE: Damos la bienvenida a don
Tomads Castillo Arenal, gerente de Amica, y agradecemos
su presencia entre nosotros. Tiene la palabra para hacer
su presentacion.

El seior GERENTE DE AMICA (Castillo Arenal):
Seforias, agradezco enormemente la oportunidad que
me ofrece esta comparecencia para trasladarles, algunas
reflexiones que durante més de 20 afios me ha sugerido
la convivencia con miles de personas con todo tipo de
discapacidades que han participado en la asociacion
Amica de Cantabria, entidad que tengo la responsabi-
lidad de dirigir junto a la Fundacién Obra San Martin de
Santander, dedicada a personas con limitaciones intelec-
tuales, y la Federacion Espafiola contra la Fibrosis
Quistica, enfermedad crénica de origen genético, como
miembro de su junta directiva. Vivo con personas con
limitaciones casi todo el dia y a ellas y a sus familias
dedico con ilusién toda mi vida. Siento por ello una
especial responsabilidad de traerles en pocos minutos
muchas de las aspiraciones y expectativas creadas sobre
la futura ley de autonomia personal. Desde 1997 parti-
cipo como consultor en la revision de la clasificacion
internacional de la OMS, siendo miembro del grupo
Santander, que ha coordinado desde la Unidad de Inves-
tigacion en Psiquiatria Social del Hospital Valdecilla la
red espafola de expertos y la red iberoamericana; parti-
cipacién que nos permitié hacer aportaciones claves en
la nueva visién que se propone en la clasificacion inter-
nacional del funcionamiento, la discapacidad y la salud
conocida como CIF. Posteriormente el grupo Santander
inici6 un estudio por encargo del Imserso para analizar
el concepto de dependencia desde las nuevas aporta-
ciones de la CIF, trabajo que, aunque finaliz6 en 2003,
propuso aportaciones que por su interés y actualidad
quiero resumirles hoy en la primera parte de mi exposi-
cién dedicada a consideraciones generales.

La primera consideracion es que la nueva vision intro-
ducida en la CIF plantea evitar la clasificacion de personas
centrandonos en la situacién que les afecta. Resumo a
continuacién algunos parrafos del texto elaborado por el
grupo Santander, que decidi6 partir de la definicioén pro-
puesta por el Consejo de Europa por la que la dependencia
es entendida como un estado en el que se encuentran las
personas que, por razones ligadas a la falta o pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad
de asistencia y ayudas importantes a fin de realizar los
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actos de la vida diaria. Posiblemente exista un error de
interpretacion en mencionar actividades basicas de la vida
diaria cuando creemos que deberian entenderse como
actividades habituales de la vida diaria. Esta diferencia
lingtiistica entre actividades habituales y bdsicas supone
un cambio muy significativo en cuanto al tipo de activi-
dades a las que se hace referencia, lo que supone en la
préctica aplicar un criterio menos restrictivo y que afecta
a un universo mas amplio de personas. El concepto de
dependencia no se puede limitar a un grupo de edad. Los
enfoques derivados de la geriatria pueden ser superados
incorporando elementos de un modelo mas amplio como
el que ha sido desarrollado en la CIF, que nos aporta un
marco de referencia internacional. La clasificacion se basa
en el modelo biopsicosocial. La dependencia no deberia
definir a la persona en su globalidad, sino las dreas espe-
cificas de su funcionamiento, por lo que resulta oportuno
tomar como marco de referencia la CIF ya que en ella no
se clasifica a personas sino los problemas de esas personas
debidos a su estado de salud. Ademas, la clasificacion es
capaz de mostrar las mejoras y las capacidades de las
personas, acercdndose asi al concepto de autonomia y de
autodeterminacion. Dicho modelo estd formalizado y tiene
unos baremos de codificacién que deben ser desarrollados
para hacerlos operativos. La dependencia, al igual que la
discapacidad, es una situacién que puede ser temporal o
permanente; progresiva, regresiva o estitica; intermitente
o continua, y por lo tanto variable en tiempo, grado y
extension. En las definiciones dadas sobre dependencia
se hace referencia a las actividades de la vida diaria, sin
embargo, en casi ninguna de ellas se pone de manifiesto
cudles son dichas actividades. En alguna legislacion actual
de proteccion a las personas dependientes, por ejemplo,
la Ley de Cantabria de 2001, se entienden las actividades
de la vida diaria como el cuidado personal, las actividades
domésticas bdsicas, la movilidad esencial y los actos
relacionales. Sin embargo, la CIF nos puede servir para
precisar estas actividades habituales. Asi cuando hablamos
de actividades de la vida diaria podriamos referirnos a los
nueve grupos que propone: aprendizaje y aplicaciéon del
conocimiento; tareas y demandas generales; comunica-
cion; movilidad; autocuidado; vida doméstica; interac-
ciones y relaciones interpersonales; dreas principales de
la vida, vida comunitaria, social y civica. La situacion de
dependencia podré darse en cualquiera de estos grupos, y
por tanto se puede hacer referencia a una persona que
presenta dependencia de algo o de alguien para realizar
una o varias actividades concretas. De esta forma se evi-
tard que una persona sea considerada como dependiente
para todas las actividades de la vida, pudiendo no tener
limitaciones para algunas de ellas. A estas aportaciones
del grupo Santander quiero afadir las siguientes.
Segunda consideracién: el derecho a la vida indepen-
diente y la promocidn de la autonomia personal. El
derecho a la vida independiente de cada persona esta
ligado sin duda a la libertad que protege la Constitucion
espafiola como uno de los valores superiores de su orde-
namiento juridico. Para poder ejercer ese derecho es
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necesario disfrutar de autonomia personal como conjunto
de habilidades e instrumentos que la persona necesita para
desenvolverse de acuerdo a su voluntad y autodetermina-
cién. Muchas personas ven limitada su autonomia en
distintos momentos de su vida, por lo que este derecho no
puede ser disfrutado plenamente. La futura ley de auto-
nomia personal debe proteger las situaciones que impiden
a la persona disfrutar de la autonomia suficiente para hacer
uso de su derecho fundamental a una vida independiente
al igual que al derecho a disfrutar de la salud, entendida
ésta como un estado completo de bienestar fisico, psico-
l6gico y social, como lo ha definido la OMS. La aspira-
cion de toda persona desde edades tempranas es tener
capacidad para desenvolverse por si misma. El patrimonio
personal que constituye la propia autonomia es intrinseco
a nuestra vida, aprendemos durante afos para adquirirla
y lo lamentamos en los afios en que la vamos perdiendo.
Todo ello porque esta en juego el bien mas preciado des-
pués de la propia vida, que es la independencia personal
como componente de la libertad individual. La futura ley
debe, en primer término, establecer mecanismos de apoyo
a la autonomia de la persona y de respeto a su derecho a
la independencia. Es aqui donde debemos hacer mayores
esfuerzos de disefio de servicios y ayudas técnicas que
inviten permanentemente a la persona a permanecer
activa, dentro de las posibilidades que su estado de salud
le permita en cada momento, y evite la pasividad porque:
ya me lo hacen.

Tercera consideracion: la limitacidn es universal, afecta
al ser humano desde el nacimiento a la ancianidad. En
cada etapa de la vida se nos presenta un tipo y grado de
limitacién. Nacemos con todas las limitaciones, crecemos
adquiriendo capacidades y comienzan a aparecer de nuevo
otras limitaciones en la ancianidad. Algunas personas
viven de forma mds temprana y aguda una cronificacién
de esta limitacién. En la infancia, desde el nacimiento
incluso, se manifiestan alteraciones en el desarrollo que
condicionan el aprendizaje. Otras, tras un accidente o
enfermedad, conocen en su juventud o edad adulta estados
de salud que restringen su manejo personal. Y casi todas
las personas en la ancianidad se encuentran paulatina-
mente mas limitadas en la movilidad, en la organizacién
de la vida del hogar e incluso en el cuidado personal. De
forma transversal, la pobreza y la desventaja social pueden
crear barreras que dificultan ain mds su participacion
social. Otras situaciones se presentan de forma temporal
pero no por ello menos grave. Por poner algunos ejemplos,
una lesion sobrevenida puede producir una limitacion casi
absoluta en la persona, también el embarazo puede limitar
la vida de la mujer para muchas actividades cotidianas,
algunos trastornos mentales frecuentes, como la depre-
sion, pueden producir una incapacidad para el cuidado
personal: en otros casos, una enfermedad crénica exige
cuidados permanentes de la propia salud que impiden
muchas actividades cotidianas, como coger pesos, realizar
esfuerzos, respirar en ambientes algo contaminados, etcé-
tera. Nos encontramos, pues, ante un fenémeno, el de la
limitacion, que afecta a todas las personas en diferentes
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grados, independientemente de que tengan discapacidad
o de su edad, aunque la discapacidad o la edad pueden
agravarla.

Cuarta consideracion: la tarea es identificar las situa-
ciones protegibles para toda la ciudadania, creando dere-
chos universales subjetivos, como es el caso de la salud.
Se trata de identificar qué grados de limitacién son prote-
gibles por la ley o qué consecuencias en el manejo per-
sonal debemos tratar disefiando politicas para todas las
personas que se encuentran en una situacién cuya auto-
nomia se vea claramente limitada. Esto es posible si la ley
ampara las situaciones que limitan la autonomia como un
derecho universal subjetivo. De esta manera, toda la ciu-
dadanfa podria disfrutar del derecho si su autonomia se
ve manifiestamente afectada, sea de forma temporal o
permanentemente. El sistema de salud ha creado en
nuestro pais los mecanismos para que toda la ciudadania
cuente con la proteccidén necesaria que garantice en la
medida de lo posible su salud plena y, cuando no es
posible conseguirlo, el tratamiento y apoyos paliativos de
las dolencias, y desarrolla derechos universales que per-
miten a todas las personas el disfrute de sus servicios
cuando aparece la necesidad. Este sistema es sostenible
porque interviene cuando es necesario y deja de hacerlo
cuando la persona ha superado la situacion clinica, porque
prima la intervencién comunitaria y ambulatoria a la
hospitalaria y prioriza la prevencién sobre la curacion.
Incluso los estados de salud cuya patologia se ha cronifi-
cado tienen respuesta en el sistema de forma puntual y
permanente, pero evitando siempre que se dependa per-
manentemente del sistema. Debemos avanzar en el disefio
de prestaciones que contribuyan a que la persona pueda
permanecer en su entorno natural evitando el desarraigo,
la institucionalizacién, el respeto a sus propios deseos y
el derecho a permanecer en su medio habitual de convi-
vencia. Con creatividad debemos disefar servicios de
apoyo que la persona pueda utilizar libremente y que
tengan como finalidad hacer una vida mas fécil. Todos los
recursos que se empleen con esta finalidad tendran un
efecto beneficioso para la persona, que en muchos casos
podra aportar a la comunidad lo mejor de si misma, y para
la sociedad, que recibira los beneficios de su participacion
ademads del ahorro econémico que produce una menor
dependencia y consiguiente disminucion del coste asis-
tencial. A buen seguro puede crear cierto temor la soste-
nibilidad de un sistema planteado asi, para todas las per-
sonas, y no solo para un grupo con calificacién de
dependencia. Surgieron los mismos temores cuando se
universalizo la sanidad. Necesitamos un necesitamos
versatil que intervenga en los momentos precisos. Estos
criterios aplicados a un modelo comunitario simplifican
enormemente los costes, aunque la gestién y coordinacion
de los servicios exige ser muy dindmica, flexible y con
respuesta individualizada.

Quinta consideracidn, las acciones a realizar deben
tener una doble vertiente, la de incrementar la autonomia
personal para prevenir y la de apoyar a la persona con
autonomia limitada. Imaginemos por un momento, sefio-
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rias, lo que cambiaria nuestra vida si sufriéramos un
atropello al cruzar el paso de peatones de la Carrera de
San Jer6énimo al salir de esta sala. En un momento puede
que nuestra vida cambie por completo; una vez superada
la primera situacion clinica, toda nuestra atencion estaria
centrada en rehabilitar nuestro sistema musculo esquelé-
tico para volver a hacer las cosas que sibitamente nos
vemos limitados a realizar. Nace en nuestra mente un
deseo imparable por recuperar la autonomia para
movernos, asearnos, disfrutar de nuestra intimidad y sentir
una libertad perdida, la libertad, la independencia que nos
aporta la autonomia de caminar, subir y bajar multitud de
desniveles, coger las cosas, manejar los cubiertos en la
mesa, escribir, marcar el teléfono. ; Necesitaremos durante
ese tiempo medios para disfrutar de una mejor autonomia?
Probablemente un asistente personal podr4 facilitarnos la
tarea para el aseo, vestido y los preparativos matutinos,
pero también para que podamos venir a los trabajos del
Congreso, conducir el coche que hemos dejado en el
aparcamiento porque no podemos llevarlo, preparar docu-
mentos que tenemos que dictar porque nuestras manos no
pueden acceder al teclado del ordenador. El resultado es
que podriamos seguir siendo personas activas, con capa-
cidad de poner en marcha y realizar las decisiones que nos
hacen sentir mds independientes. Nos referimos a cémo
los medios técnicos, los apoyos a las personas junto a la
eliminacion de los obstédculos fisicos y las barreras psico-
l6gicas pueden cambiar nuestra vida y la vivencia de una
situacion transitoria. La futura ley debe proteger todas
estas situaciones para que las personas puedan seguir
haciendo una vida lo més habitual posible. Nuestra
sociedad ha aprendido a lo largo de la historia a poner
medios para que durante la infancia y juventud las nuevas
generaciones tengan muchas posibilidades de lograr plena
autonomia que les permita decidir y ser duefios de sus
vidas, alcanzando la independencia personal. Sin embargo,
ha desarrollado muy pocos medios para poner a disposi-
cion de los mayores, las personas con discapacidades y a
las que temporalmente les sobreviene una limitacién. La
ausencia de medios facilitadores agudiza las dificultades
de cada persona, con lo que podra logar menor autonomia.
Cuando nacemos con una discapacidad o a lo largo de la
vida la adquirimos, nuestra interaccién con el medio que
nos rodea depende de los facilitadores para nuestra acti-
vidad. Precisamos mds que otros nifios de esos apoyos
para hacer lo mismo, necesitamos probablemente mas
ayudas técnicas que otros jovenes para acceder a la
sociedad de la informacion. Lo que serd de nosotros
depende, en gran medida, de los medios que la sociedad
ha puesto a nuestro alcance para participar como una
persona mds. La autonomia es la base y el conjunto de
habilidades e instrumentos que una persona precisa para
disfrutar de una vida independiente. Probablemente
nuestra sociedad ha claudicado tradicionalmente ante el
hecho de la pérdida de facultades que conlleva con fre-
cuencia la ancianidad o la discapacidad. Quiz4 hemos
pensado poco en cémo hacer nuestras casas, las ciudades
y barrios disefiando para todos y todas, incluso para
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cuando seamos mds mayores. Hay situaciones que nos
serd laborioso prevenir, pero otras son muy evidentes, por
ejemplo la costumbre de construir viviendas unifamiliares,
con un bonito jardin que probablemente algtn dia no
podamos disfrutar porque las dos o tres alturas de nuestra
casa no nos permitirdn subir y bajar las escaleras a diario
cuando flaqueen las fuerzas en nuestras piernas. Como
esta situacion, tal y como se esta construyendo, se va a
producir cada vez con mas frecuencia, agradeceremos
contar con un recurso de ayuda a domicilio, que colabore
en hacer la compra, ayudarnos en la limpieza del hogar o
en nuestro aseo diario; pero también necesitaremos ayudas
técnicas mediante elevadores que nos permitan acceder a
los diferentes niveles de la casa; sistemas de control
remoto para subir las persianas si no podemos por nuestra
artrosis; apagar las luces sin necesidad de recorrer toda la
casa; controlar la seguridad exterior e interior de la
vivienda; pasamanos para desplazarnos por los pasillos;
asideros para asearnos con seguridad. Todo ello con el fin
de mantener nuestra independencia en el propio hogar
que, a buen seguro, esta lleno de recuerdos de la historia
de nuestra vida. Intervenir en la autonomia supone desa-
rrollar politicas que eviten la creacion de barreras que mas
adelante costard mucho eliminar o adaptar, porque en
algiin momento vamos a necesitar que el medio fisico sea
accesible, que los instrumentos sean ttiles para todos y
que existan disefios que permitan individualizar los apoyos
que cada cual precisa.

Sexta consideracién, la prevencioén implica comenzar
desde las primeras etapas de la vida. La atencién en la
primera infancia es una clave. La mayoria de los bebés
adquieren paulatinamente su propia autonomia con los
medios naturales de que dispone la familia y los servicios
de atencidn a la primera infancia. Existe mas de un 2 por
ciento de pequeinos que presentan alteraciones en su
desarrollo. Garantizar los progresos en la autonomia
personal supone aportar a esas personas, desde el inicio
de sus vidas, los apoyos que precisen de atencién tem-
prana, intervencidn terapéutica en el hogar; atencién
especializada en centros de primera infancia en horarios
amplios; ayudas técnicas y econémicas, normalizando
de esta manera su situacién y la de la vida familiar para
que su infancia sea lo mds parecida posible a la de los
demads, que es la mejor garantia de no crecer como un
nifio problema que tanto estigmatiza. Hay que tener en
cuenta que la intervencion en estas primeras edades
puede determinar el futuro y las posibilidades de desa-
rrollo de los nifios y nifias que presentan alguna altera-
cion. En la atencion temprana la familia es un elemento
esencial que debe participar activamente en los pro-
gramas que pretenden hacerla mas competente para que
ofrezca un ambiente estimulador a su hijo. Es necesario
desarrollar medidas que faciliten la conciliacién de la
vida laboral con estas responsabilidades afiadidas,
medidas que se hacen especialmente necesarias en los
casos de familias sin recursos sociales, en las de bebés
prematuros o con plurideficiencias.



CONGRESO

24 DE MAYO DE 2005.—NUM. 294

Séptima consideracion, la situaciéon de dependencia
tiene consecuencias protegibles en las personas del
entorno. La mayor parte de los apoyos que precisamos
han venido, y probablemente seguirdn viniendo, de
nuestra propia familia o amistades mds cercanas, posible-
mente mal llamadas cuidadores informales. La familia
sufre con frecuencia un deterioro en su situacion animica,
padeciendo la vivencia de enfrentarse a un gran problema
en soledad tras el nacimiento de un hijo con dificultades,
una enfermedad crénica grave, un accidente con conse-
cuencias irreparables o los trastornos que la ancianidad
produce en algunos de nuestros mayores. Los familiares,
las amistades y personas colaboradoras deberian contar
con sistemas de apoyos —que es mds amplio que cui-
dados— para la atencién de estas personas, lo cual impli-
caria, por ejemplo en el trabajo, el derecho a horarios
adaptados, con protecciones de la Administracién ayu-
dando a las empresas, incluso contar con asistentes para
compatibilizar horarios laborales con la dedicacién de casi
toda la jornada a la atencién de la persona, favoreciendo
con medidas el que se comparta esta dedicacién con la
pareja y con otras personas, de forma que las ayudas sean
mayores si intervienen ambos, y mayores atin si se usan
otros apoyos externos. La ley debe proteger las necesi-
dades de orientacion de la familia para enfrentarse a las
situaciones dificiles que se plantean y la prestacién de
apoyo psicolégico. Todo ello sin olvidar el derecho que
asiste a todas las personas adultas a vivir con indepen-
dencia de sus familiares y recibir los apoyos que libre-
mente demanden, incluso el del asistente personal como
persona de su confianza, dada la proximidad de sus ser-
vicios con las situaciones mds intimas.

Octava consideracion, intervenir en promocion de la
autonomia generando economia social y evitando el
riesgo de mercantilizacion de la asistencia. Los recursos
empleados en los apoyos a la autonomia personal forman
parte de la bisqueda que las sociedades modernas deben
realizar aprovechando todas las capacidades de su ciu-
dadania. Muchas personas, por graves que sean sus
limitaciones, pueden aportar sus conocimientos, su
experiencia, su capacidad de trabajar en la sociedad si
disponen de los medios necesarios a su alcance. Los
recursos dedicados a la autonomia mds que un gasto
social son una inversién. Hace que las personas sean
menos dependientes de los servicios, con lo que se con-
sigue un ahorro importante de recursos; pero también
las personas que logran con apoyos incorporarse al
empleo aportan, ademads de trabajar, cotizaciones a la
Seguridad Social, pagan mds impuestos, consumen mas
bienes y servicios, generando con ello mayor riqueza
econdmica. El tercer sector que tradicionalmente ha
mantenido, junto con la Administracidn, la atencién de
estas situaciones, es generador ademds de economia
social. Los nuevos servicios a crear pueden ser un motor
econdmico importante que dard oportunidades de empleo
a personas con dificultades en el mercado de trabajo
como mujeres y jovenes, que tienen que hacer compa-
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tible el empleo con sus responsabilidades familiares o
personales que les ocupan gran parte de su tiempo.

Corremos, sin embargo, un riesgo preocupante de
mercantilizacion de los servicios al irrumpir la iniciativa
privada principalmente en la atencién de personas
mayores. Debemos evitar que las organizaciones sociales
tengan que competir en un mercado para el que no han
sido creadas. Seguramente no podremos competir en
costes sin perjudicar la calidad del servicio, ni en la
capacidad inversora al contar con escasos recursos pro-
pios, lo cual aconseja establecer mecanismos de colabo-
racién con entidades sin fin de lucro que dan estabilidad
al funcionamiento de sus servicios. La iniciativa privada
debe tener un papel en la puesta en marcha de servicios,
evitando la competencia con la iniciativa social. La
Administracién debe establecer mecanismos estrictos de
control sobre las condiciones laborales, la capacitacion
del personal empleado, la calidad en la prestacién de los
servicios y una atencion personal cercana. La futura ley
debe vigilar que no prime el motivo econémico en la
gestion de los servicios, y evitar las practicas que causan
graves perjuicios a la Administracién y a la autonomia
de las personas, como el clientelismo, en el que por
ocupar plazas se incorpora a personas en servicios que
realmente no son del todo necesarios.

Como conclusién final y algunas propuestas, les diré
que el libro blanco, a pesar de la laboriosidad que su
lectura exige por su extension creando cierta dispersién
argumental, propone sin embargo medidas que son un
gran paso en la organizacién de los sistemas de apoyo a
las situaciones que limitan la autonomia personal y es
un referente imprescindible para la elaboracién de la
futura ley. Con estas reflexiones espero haber contri-
buido a su enriquecimiento y mejora de algunos aspectos
conceptuales que nos permitan —ya que la ley aparecerd
con cierto retraso frente a otros paises de la Unién
Europea— aportar planteamientos novedosos, avan-
zando en la biisqueda de soluciones a una de las cues-
tiones que mas interesa adquirir y conservar a cada
persona: su autonomia e independencia.

Resaltamos brevemente las siguientes propuestas:
denominar a la futura ley de autonomia personal en
positivo, como las grandes leyes dedicadas a la salud o
alaeducacién y que parta de un amplio consenso social;
concretar las situaciones que afectan a la persona y que
la ley va a proteger, evitando clasificar a las personas
entre dependientes y quienes no lo tienen reconocido;
considerar el caricter temporal y cambiante de las situa-
ciones que limitan la autonomia frecuentemente si pres-
tamos los apoyos que son necesarios; ofrecer servicios
especificos dirigidos a cada necesidad, precisando los
apoyos que en cada momento se van a prestar, evitando
los que no se necesitan por parte de la persona en ese
momento; mantener a la persona en su entorno natural
salvo situaciones excepcionales que lo justifiquen; velar
por el derecho de decisién, eleccidon, cambio de servicio
que a la persona le asiste; proteger el derecho individual
de la persona sobre el de la organizacién o empresa que
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le presta servicios; potenciar el tercer sector como gene-
rador de economia social, con mecanismos de colabora-
cién con la Administracién y control de su calidad;
coordinar la prestacion de servicios y seguimiento de las
necesidades de las personas; ofrecer un catdlogo de
servicios para todo el Estado de promocién de la auto-
nomia personal y proteccién a sus limitaciones que
consistiria basicamente en lo siguiente: atencién social
y valoracién en el propio domicilio; centros de desarrollo
infantil y atencién temprana; ayudas técnicas para la
movilidad; el desenvolvimiento en el hogar y la actividad
habitual; asistente personal para las actividades de cui-
dado personal; desplazamiento, apoyo en las tareas que
favorezcan la participacion social y laboral; programas
de rehabilitacion; ayuda a domicilio en tareas de aseo
personal, limpieza del hogar, preparacion de la alimen-
tacion, ayuda en gestiones, acompaflamiento; interven-
cién terapéutica en el hogar, prestando apoyo psicoldgico
a la familia, implantando aprendizajes de autonomia a
la persona, colaborando en la organizacién de los apoyos
en el hogar y actuaciones técnicas; programas de forma-
cién y apoyo a la familia; atencién de dia en centros
especializados donde se implanten programas de apren-
dizaje, de habilidades, de autonomia personal, rehabili-
tacion, entrenamiento en habitos sociales, incluidos los
dirigidos a la primera infancia, teleasistencia y vigi-
lancia, colaborando en la organizacién de los apoyos en
el hogar y en las actuaciones técnicas; programas de
formacién y apoyo a la familia; atencién de dia en cen-
tros especializados donde se implanten programas de
aprendizaje de habilidades de autonomia personal; reha-
bilitacion; entrenamiento en &mbitos sociales, incluidos
los dirigidos a la primera infancia; teleasistencia y vigi-
lancia de la salud no presencial, dirigida a personas que
viven solas y cuya autonomia esté limitada; viviendas
de formacidn para la vida independiente y viviendas en
régimen de tutela, dirigidas a situaciones en las que la
persona no puede organizarse de forma auténoma y
precisa apoyos para administrar su dinero, organizar sus
compras y ocupar su tiempo; servicio de alojamiento,
preferentemente en grupos familiares, para los apoyos
extensos que precisan personas limitadas en las activi-
dades basicas del autocuidado —el aseo, la alimentacion,
la evitacion de riesgos y peligros, etcétera—; alojamiento
temporal y de respiro. Proponemos también crear una
tabla de prestaciones econdmicas compensatorias del
mayor gasto que producen a la persona o a las familias
los apoyos que se precisan e incluso la compensacion
parcial por la restriccion objetiva de la actividad laboral
de sus familiares causada por la atencién a la persona.
Respecto a la aplicacion de la ley, una dltima conside-
racién: seria bueno establecer un proceso progresivo de
implantacién de las prestaciones desarrollando la ley en
un periodo de 10 afios, atendiendo a las situaciones mas
graves en primer término, evitando de esta manera recortar
su ambito de proteccion por una posible inviabilidad
econdmica a corto plazo, dando tiempo a las correcciones
necesarias y bisqueda de nuevas soluciones econémicas
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que permitan adaptar nuestra sociedad a las necesidades
de su ciudadania y los cambios que se producen.
Muchisimas gracias por su interés.

El sefior PRESIDENTE: ;Grupos que desean inter-
venir?

Por el Grupo Popular tiene la palabra el sefior
Gonzalez Lopez.

El sefior GONZALEZ LOPEZ: Sefior Castillo
Arenal, después de escuchar su, —me atreveria a
decir— leccién magistral sobre dependencia —y han
pasado muchos comparecientes por esta Comision—, he
de decirle, de verdad, que por algo recibi6 su asociacién
un premio Inserso. Si su asociacién es como es, no cabe
duda de que debe tener una influencia importantisima la
figura y calidad casi docente de su gerente. Su porme-
norizada intervencién respecto a la dependencia y el
abanico tan importante y con tantos aspectos que espe-
cificé es de grandisimo interés para la elaboracién de la
ley de la autonomia personal. Una mdxima ya acufiada
y asumida por todos los grupos es que nada debe hacerse
para las personas con discapacidad sin las personas con
discapacidad, las que les representan y sus asociaciones.
Por este motivo, en la elaboracién de esta ley son tan
importantes sus aportaciones. Por otra parte, el objetivo
de todos los que trabajamos en el mundo de la discapa-
cidad es llegar a la normalizacién de las personas con
discapacidad dentro de la sociedad. Si bien la integracion
no es mas que un paso, dentro de esta herramienta es
importantisimo el empleo, el trabajo, la posibilidad de
ser autdnomo econdémicamente y de esta forma ser con-
siderado y participar en la sociedad de una manera
normal. La visién que debe tener la ley respecto a las
personas con discapacidad debe ser positiva en la que se
valoren més las capacidades que pueda tener el individuo
que las discapacidades; las capacidades en el sentido de
lo que la persona con discapacidad puede aportar antes
que las imposibilidades que tienen que afrontar por su
discapacidad. De su visién ante la discapacidad tomé
una serie de notas que me llevan a formular ciertas pre-
guntas como si se considera viable hablar de grados de
limitacién al referirnos a las dependencias; si se puede
definir el acceso al sistema y cudles pueden ser los bene-
ficiarios del mismo entre de las personas dependientes
en funcién de sus grados de limitacidn; si puede consi-
derarse dependiente a una persona que precisa apoyos
para conseguir empleo, dado que el empleo, vuelvo a
repetir, es la herramienta en la integracion para conseguir
la independencia, la normalizacion. Por otro lado, ha
hecho hincapié en la atencidn a las primeras edades de
las personas con discapacidad y quisiera que concretara
qué cuestiones deben contemplarse en la ley respecto a
la atencién temprana, las medidas a adoptar sobre la
discriminacién positiva de las personas dependientes en
relacion con el empleo y sobre las mujeres con discapa-
cidad, dado que sabemos que las mujeres discapacitadas
se ven especialmente agraviadas.
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La intervencidn del director general del Imserso de
hace un momento me ha preocupado. S€ que usted estaba
presente en la sala y quisiera saber su opinién sobre
algunas cuestiones que me dejaron ciertas dudas. Por
ejemplo, el que se planteen fuera de la dependencia o de
esta ley las cuestiones relacionadas con el empleo y con
lo laboral. Si establecemos distintos grados, a la depen-
dencia muchas personas podrédn llevar una vida normal,
con apoyos, para las actividades habituales —me encanta
ese matiz que usted emplea en su intervencion— de la
vida diaria, para las que necesitardn la herramienta de la
integracion que es el empleo. Me gustaria saber qué
opina respecto a aislar de la dependencia el empleo, a la
discriminacién positiva de la mujer en el empleo para
normalizacidn e integracién de las personas con depen-
dencia. Asimismo me gustaria que manifestara, cudl debe
ser la responsabilidad de las administraciones ptblicas
respecto de la dependencia, —y aqui matizo—,
no de una forma general sino concreta; hasta qué punto
la iniciativa privada, con o sin &nimo de lucro, debe tener
un peso importante en atencion a la dependencia; si las
administraciones publicas deben ser responsables exclu-
sivas en la atencién a las personas con discapacidad;
qué papel deben jugar la Administracion local y las
administraciones autonémicas en la dependencia; dado
que la clasificacién habitual es que los servicios espe-
cializados correspondan a la Administracién autonémica
y los servicios de atencién primaria correspondan a la
Administracion local; si se considera que la Administra-
cibén local debe incrementar la cartera de los servicios
especializados; ya que una persona, por ser dependiente
—generalizo esta dependencia tanto para los centros de
atencién de dia como para el resto de servicios que
reciben las personas con discapacidad—, estaria excluida
de la responsabilidad de la Administracién local, etcé-
tera. Me quedan muchas preguntas en el tintero, pero
prefiero cefiirme a estos puntos.

Vuelvo a reiterar mi agradecimiento por su participa-
cién y por su docencia porque, a pesar de llevar muchos
afios trabajando en el mundo de la discapacidad, la visién
de la discapacidad que presentd esta mafiana es digna de
elogio.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Socialista
tiene la palabra la sefiora Gémez Santamaria.

La sefiora GOMEZ SANTAMARIA : Quiero dar las
gracias a don Tomas Castillo por atender el requeri-
miento de esta Comision, por su trabajo en la asociacién
Amica y también quiero felicitarle por su intervencion.

El sefior Castillo no ha hecho referencia aqui hoy a
Amica, pero como no es ese el objeto de la compare-
cencia, es 16gico que asi haya sido. Como diputada por
Cantabria tengo la obligacién de reconocer su dedica-
cion, su trabajo, el esfuerzo que vienen haciendo durante
muchos afios trabajando con personas con discapacidad
con la tnica pretension de dar solucién a las necesidades
de esas personas en cada etapa de su vida. Son muchos
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afnos prestando este servicio y es de justicia reconocer
ese trabajo en sede parlamentaria. Estoy convencida de
que no hago otra cosa que trasladarle al sefior Castillo
el reconocimiento y la felicitacion de las familias, de los
discapacitados y de los profesionales de toda la sociedad
de Cantabria. Como he dicho anteriormente, le felicito
por su intervencién —que me ha parecido estupenda—
porque nos ha aportado una visién muy valiosa, la vision
de una persona que lleva muchisimos afios trabajando
con personas con discapacidad, una visién importanti-
sima para la elaboracion de la futura ley, que voy a llamar
de autonomia personal porque ni al sefior Castillo ni a
mi nos gusta lo de dependencia. Queda atn un largo
camino por recorrer y por eso estamos aqui escuchando
las aportaciones de expertos, entre las que tenemos hoy
la suya. Al final de su intervencion ha dicho algo muy
importante: que esta Comision tiene que buscar solu-
ciones a una cuestion fundamental, que es que todo ser
humano debe mantener siempre, en las condiciones que
sean, su autonomia e independencia. Ese es el objetivo
de esta ley y tenemos el compromiso del Gobierno de
que asi sea.

Centrdndome ya en su intervencion —voy a tratar de
ser breve, porque nos hemos pasado un poquito del
tiempo—, nos ha hablado de prevencién de una mayor
dependencia. Creo haberle entendido esos términos y
me gustaria que nos explicase un poco mds este concepto
y, sobre todo, coémo considera que se puede prevenir esa
mayor dependencia. Ha hecho referencia también a
medidas que faciliten la conciliacién de la vida laboral
con esas necesidades de atencién temprana. Me gustaria
que nos explicara cudles pueden ser esas medidas prio-
ritarias, ademds de alguna que nos ha apuntado como la
relativa a los horarios laborales. Otra cuestién que me
interesa mucho también es la de mantener a las personas
dependientes en su entorno mds cercano. Nos ha hablado
de mantener a las personas en su entorno de familiares
y amigos y ha utilizado el término cuidadores informales
que, en su opinidn, no es el mas adecuado. Me gustaria
saber cudl seria el que usted propone para sustituirlo y
por qué.

Tenia algunas preguntas mds preparadas, pero tengo
que reconocer que lo de intervenir en dltimo lugar a
veces es bueno y a veces no, porque el portavoz del
Partido Popular ha hecho ya algunas, entre otras, la
relativa a qué papel deben jugar los ayuntamientos como
administracién mds cercana al ciudadano. Yo queria
hacerle otra consideracion respecto a la prestacién de
dependencia con cardcter ptiblico. Deduzco de su inter-
vencidn que no es muy partidario de la iniciativa privada
y si de la iniciativa piblica. Me gustaria que matizase
esta opinién un poquito mds. En cuanto a los criterios
para valorar el grado de dependencia, me gustaria que
nos explicase qué criterios considera que son necesarios
para determinar esos grados de dependencia. Para fina-
lizar, entre algunas de las opciones en cuanto a la finan-
ciacion, lo que se contempla es que los usuarios parti-
cipen en el pago de los servicios. Me gustaria conocer
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qué criterios deberian tenerse en cuenta para establecer
el copago.
Le felicito nuevamente por su intervencion.

El sefior PRESIDENTE: Para responder a las inter-
venciones tiene la palabra el sefior Castillo Arenal.

El sefior GERENTE DE AMICA (Castillo Arenal):
Muchisimas gracias, sefiorias, por las palabras tan cari-
fosas de reconocimiento que me hacen sentirme en esta
Comisidn ain mds responsable para trasladarles también
sentimientos, lo que viven las personas, como perciben
las cosas, que es lo que yo, a lo largo de més de 20 afios
de dedicacidn, he aprendido a percibir. No es solamente
lo que hacemos o lo que nos parece que hacemos por las
personas, sino cémo se sienten las personas. Me gustaria
ser portavoz de esas reflexiones, aunque es casi impo-
sible.

Como me parece que andamos un poco limitados de
tiempo, me gustaria compactar las respuestas, si no les
importa. Quisiera que logrdsemos una ley de oportuni-
dades y no una ley paliativa de situaciones lamentables.
No es un cambio de nombre, sino un cambio de perspec-
tiva. Lo que tratamos de transmitir es que creemos en las
personas, que la persona es un ser cargado de posibili-
dades generalmente y que si tiene alguna limitacién, la
tiene solo en algin aspecto de su vida, pero tenemos que
aprender a descubrir todos los demds aspectos en los que
las personas pueden progresar. Esto es para toda la vida
de la persona, sin edades. La filosofia de base por la que
tratamos de interpretar el concepto de dependencia le da
absolutamente la vuelta. No nos importa tanto deter-
minar como llegamos a calificar la dependencia como
c6mo llegamos a determinar las situaciones que pueden
limitar a la persona porque estamos convencidos de que
si calificamos a la persona en su globalidad, la estamos
condenando en algunas situaciones a una etiqueta, a un
estigma que posiblemente condene su futuro y esto es
muy grave. Una reflexion que me gustaria que hiciera la
sociedad espafiola es lo que estamos haciendo con
algunas personas por nombrarles discapacitados. Cuando
vamos a los empresarios diciendo que queremos incor-
porar al empleo a una persona discapacitada, le estamos
haciendo un flaquisimo favor. Vamos a promover el
empleo de personas capacitadas, que saben hacer bien
su trabajo. Efectivamente, cuando los empresarios lo
comprueban se dan cuenta de que les hemos presentado
a una persona que hace bien su trabajo; otra cosa es que
tenga dificultades para subir la escalera de la oficina y
tengamos que adaptarla o que tenga otras dificultades y
que no pueda realizar algunas actividades de igual
manera, pero esta base conceptual de que la persona estd
cargada de posibilidades tiene que impregnar el espiritu
de esta ley. Esto es lo que les propondria que tuvieran
permanentemente presente. En ello entra el empleo. ;Por
qué? Porque estamos pensando que la persona puede
tener una limitacién en su autonomia, por ejemplo para
llegar a trabajar, pero no para realizar el trabajo y en
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ocasiones la ausencia de un asistente personal le impide
ir a trabajar. Hemos conocido personas con unas limita-
ciones en su movilidad impresionantes, pero también
con una capacidad intelectual digna de admirar, que han
desarrollado actividades laborales encomiables y que
necesitaban un asistente para acudir al trabajo. Esta
situacion debe ser protegible, porque si no estamos con-
denando a personas a quedarse en su casa, a hacer algin
trabajo que no les gustaria y, desde luego, les estamos
condenando a no tener esa relacion social que el centro
de trabajo también ofrece, esas posibilidades de promo-
cién dentro de la propia empresa que a todos, cuando
iniciamos una actividad laboral, nos gustaria que con los
afios nos fueran reconociendo. Desde nuestro punto de
vista, hay que vincular necesariamente como una acti-
vidad habitual de la persona al trabajo. De ahi la insis-
tencia conceptual de que no es lo mismo actividades
basicas, que se pueden entender como manejarme en mi
entorno del hogar, que actividades habituales, porque
habitual para la mayor parte de las personas es trabajar
y se puede perder un empleo después de un accidente de
trafico por no acudir a trabajar o no tener un vehiculo
adaptado. Nos parece fundamental valorar las capaci-
dades de las personas, dar la vuelta al concepto y sobre
todo tenemos que establecer baremos para conocer las
capacidades de las personas, porque es la forma de que
podamos, a partir de ellas, establecer cudl es el grado de
autonomia con el que vamos a contar. Esto es como sacar
una fotograffa de la persona integralmente o solamente
en su defecto. Si en lo que nos centramos es en el defecto
de la persona y no vemos la foto integral, evidentemente,
no vamos a ver todas sus posibilidades. Esta es la pro-
puesta conceptual que hacemos y que nos parece funda-
mental para el futuro de las personas.

Evidentemente esto va a ser un beneficio para el sis-
tema. ;Por qué? Porque estd demostrado —en nuestra
experiencia, desde luego— que cuanto mas autonomia
conseguimos de las personas, menos dependen de sis-
temas asistenciales, que son los més caros. Es importante
tenerlo en cuenta. Las politicas activas suelen ser mucho
mas costosas que las politicas asistenciales y, en la medida
en que logramos que las personas participen, que tienen
mayor autonomia, el ahorro en costes es inversamente
proporcional, lo cual ya es en si un valor, pero es un valor
mucho més grande el que avancemos en la prevencion,
asunto por el que se me preguntaba. Estd experimentado
que cuanto mds activa mantenemos a la persona evitamos
que vayan apareciendo otros trastornos que la propia
inactividad genera, desde los psicoldgicos a los fisicos. Es
importante mantener a las personas mayores en plena
actividad permanentemente porque con ello estamos
haciendo prevencion y estamos retrasando el deterioro
que dentro de la inactividad aparece de forma mas tem-
prana y mds grave también. Fijense SS.SS. en cémo la
proyeccion de la ley como ley de oportunidades puede
cambiar completamente el estado de cosas en un horizonte
de 30 afios en cuanto a cémo ve la sociedad a las personas
con limitaciones. De ahi la importancia de la atencién
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temprana, de ahi que creemos la cultura desde el inicio,
porque nos parece fundamental que las familias incor-
poren a sus métodos educativos, a la adaptacion del hogar,
esa cultura de que no tienen un problema en casa, sino
que tienen una persona con posibilidades como los demés
nifios, pero cuyo problema tenemos que aprender a tratar.
De esa manera desde el principio empezaremos a ver a la
persona distinta, pero distinta a como la estamos viendo
ahora, no como una persona-problema, sino como una
persona que puede ir adquiriendo permanentemente
nuevas habilidades, nuevos aprendizajes, que le permitan
ser practicamente uno mads; ese es el objetivo. Si ponemos
el énfasis en esta cultura del progreso, evidentemente nos
vamos a encontrar —ya de hecho nos encontramos,
porque ya llevamos mds de 20 afios trabajando— con que
hay chicos que estan trabajando y empezamos con ellos
cuando eran recién nacidos, pues la diferencia en las
habilidades que han adquirido, la diferencia en sus hébitos
personales e incluso en como afrontan las situaciones de
la vida es completamente distinta que la de las personas
en las que hemos intervenido mucho més tarde. El bene-
ficio que tiene la atencién temprana es indudable, pero
también por sus familias, porque hemos creado en su
entorno familiar una cultura completamente distinta, de
forma que se espere de la persona realmente; siempre ese
proyecto de cada persona depende en gran medida de lo
que han esperado de nosotros y si se ha esperado algo de
nosotros si alguien se ha empefiado en que estudiemos,
en que nos formemos, en que nos empeflemos en sacar
adelante una carrera; si no se espera nada de nosotros en
la vida, se ponen menos medios. Esa esperanza sobre
nuestras posibilidades es vital y de ahf la necesidad de
crear una cultura desde la atencién temprana que sea
precisamente de buisqueda de las capacidades que hay en
la persona, que no son capacidades residuales, seforias.
No estamos hablando de las capacidades residuales,
estamos hablando de que porcentualmente una persona
tiene el 80 por ciento de sus funciones perfectamente y
solamente tiene algtin deterioro en el 20 por ciento; apro-
vechemos el 80 por ciento para que la persona pueda hacer
una vida completamente normal y no nos fijemos en el 20
por ciento, que es lo que hasta ahora catalogamos de forma
demasiado especifica, quiza con demasiado énfasis.
Sobre las medidas de discriminacién positiva, soy
partidario de que las medidas se hagan para todos, de que
no hagan cosas muy distintas para las personas que lla-
mamos personas con discapacidades, porque si hacemos
politicas para todos, es para todos y al final las politicas
que son restrictivas para algunas personas, lo que hacen
también es establecer barreras. En esta ley posiblemente
tengamos una gran oportunidad de hacer politicas para
todos, por eso el concepto de limitacién es muy impor-
tante porque de ahi no nos apartamos nadie, sefiorias,
mientras que si hablamos de discapacitados, si hablamos
de mayores y si hablamos de los grandes invalidos, por
ejemplo, estamos volviendo a una terminologia que yo
entenderia del pasado, después de que la OMS aprobd la
nueva clasificacion internacional de funcionamiento,
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capacidad y salud, que es una clasificacién que se plantea
en positivo, que nos dice: a partir de ahora busquen
ustedes en la persona sus posibilidades y valoren también
las dificultades que tiene, conjuntamente, pero vean las
limitaciones en su actividad o las restricciones en su
participacion, atendiendo que la persona tiene sobre todo
capacidades, pero también que el medio, el contexto, es
determinante, porque no es lo mismo. Si yo tengo una
movilidad reducida, no podré desplazarme de igual
manera si tengo un medio accesible a si tengo escaleras
por todos los sitios, evidentemente, luego el medio tam-
bién puede favorecer y con ello aminorar mi limitacién
o puede ser un obsticulo; puede ser un facilitador o puede
ser un elemento barrera. A partir de ahi es cuando quiza
tengamos que plantearnos que empiezan a cambiar las
cosas a nivel de concepcién de todos los paises y
debemos hacer legislacion y politicas basadas en esta
bisqueda de posibilidades para las personas.

En cuanto al empleo de personas con discapacidades,
y especialmente respecto a las mujeres, es una preocupa-
cion enorme y tenemos que desarrollar politicas para
favorecer, sobre todo, que se les den oportunidades a las
mujeres, respecto de la cuales hay que romper las barreras
psicoldgicas, que son las ocultas y las mds dificiles de
romper para que se les deje —y a veces es cuestion de que
se les deje, no solo de que ofrezcamos oportunidades
nosotros, sino que se les permita, que intervengamos para
que se les deje— participar en la vida laboral como los
deméds. El sistema, a mi modo de ver, puede ser viable.
No soy economista ni técnico de la Administracién
publica, evidentemente pero, a la luz de un derecho tan
elemental de la persona, sefiorias, esto tiene que ser viable
porque no entiendo un Estado social y de derecho que no
haga viable algo tan elemental. Nos puede costar 5, 10,
15, 20 6 25 afos, pero tenemos que hacer real el recono-
cimiento de estos derechos en la practica. Con lo cual,
posiblemente la propuesta acertada sea: implantemos el
sistema paulatinamente, pero tampoco tengamos miedo,
porque los miedos en este caso no nos llevan a ningin
sitio, incluso los miedos econdmicos. La implantacién del
sistema de salud creo que nos ha dado un clarisimo
ejemplo de como el pais no ha ido a la quiebra porque
hayamos generalizado la atencion.

Las administraciones publicas evidentemente tienen
que compartir las responsabilidades. Esto es algo que en
el libro blanco hay que desarrollar y matizar segura-
mente, pero nosotros, en lo que se refiere a la responsa-
bilidad que tiene la Administracion, pensamos que esta
tarea es de tal magnitud que todos tenemos que ponernos
manos a la obra. Esto no puede ser responsabilidad
exclusiva del Estado ni de las comunidades auténomas
ni de los ayuntamientos, tiene que ser del conjunto de la
sociedad que pone lo mejor de si misma, que es el carifio
y la dedicacién de familiares, amistades y personas que
se asocian en organizaciones, como es la nuestra, para
buscar soluciones de colectivos que se agrupan, etcétera.
Es una labor de conjunto y este es un valor fundamental
que la ley deberfa arbitrar muy bien, hilando muy fino
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para que efectivamente impliquemos a todos los sectores
sociales en esta tarea. Por eso no estamos hablando de
un sistema publico versus sistema privado, quizds es
responsabilidad de la Administracién planificarlo, con-
trolarlo, pero utilizando todos los recursos que la
sociedad tiene, que son realmente muchos si somos
capaces de movilizarlos.

Las medidas de conciliacion de la vida laboral con la
atencién a personas en edades tempranas es uno de los
temas que deberia ocuparnos una labor de imaginacién
importante. Conocemos demasiadas situaciones de
madres que han tenido que dejar de trabajar después de
tener un hijo con una discapacidad y esto, ademds de lo
que supone para la persona —abandonar todo ese campo
de actividad, de relacién social incluso— produce un
empobrecimiento en lo personal y también en lo econd-
mico, porque hay familias que tienen hipotecas contando
con los ingresos de los dos, nace un nifio y de repente
tienen que afrontar obligaciones econémicas que dificil-
mente con un solo sueldo pueden asumir y entramos en
una faceta de empobrecimiento de la propia familia en
lo econémico que es muy preocupante. Por eso la bus-
queda de medidas de apoyo, que se puedan tener horarios
adaptados, por supuesto, pero que también se puedan
pedir situaciones laborales adaptadas y que eso tenga
como contraprestacion un apoyo econémico a la familia,
me parece que es importante. Respecto al apoyo psico-
l6gico, tenemos que desarrollar mds iniciativas de apoyo
psicolégico a estas familias que no pueden estar solas
porque la soledad es el gran mal al que se enfrentan
muchisimas familias cuando los médicos nos dicen que
tenemos una persona con un problema importante y que
no tiene solucién. Ambos factores —problema impor-
tante y que no tiene solucién— a veces son demoledores
psicolégicamente y hay que procurar que la familia
encuentre que ha nacido una persona con posibilidades,
como decia antes, y no que nos tengamos que lamentar
porque haya nacido una persona asi; que no esta sola,
que la sociedad estd con ella, que no se acaba nada sino
que empieza todo un proyecto de futuro para esa persona.
Repito que tenemos que desarrollar también esas
medidas de apoyo psicolédgico.

Como ven, sefiorias, estoy incluso proponiendo que
pongamos imaginacion todos, pero cambiando nuestro
punto de vista, que nos pongamos mas en el punto de vista
de la persona, de cémo se siente, para que esa vida que
siempre vale la pena vivir sea una vida con proyectos y
cargada de posibilidades. Por eso tendremos que trabajar
en esta linea de disefio, no de hacer un poco mas abiertos
0 un poco mejores los servicios tradicionales. Algunos
habra que conservarlos, pero generalmente hay que cam-
biarlos, no solamente de forma sino de fondo con esta
proyeccién. Ahi también irfa a los centros protegidos, a
los centros especiales de empleo. Tenemos que abrir los
centros especiales de empleo para que sean realmente
modelos de integracién en la empresa ordinaria, porque
para eso nacieron, y eso es creer en el futuro de las per-
sonas, no considerar que tienen que estar ah{ toda su vida
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porque son personas discapacitadas y entonces lo que
necesitan es un centro especial. Ese no es un concepto
adecuado, lo adecuado es que creemos centros de apoyo
al empleo que den la primera oportunidad de empleo a la
persona, la que la sociedad no le da, sobre todo en su
mercado de trabajo; pero, una vez que la persona esté
demostrando que tiene capacidades laborales claras, tiene
que desarrollar esas capacidades en la empresa ordinaria,
que es el sitio de todos y dejar esa plaza para que otra
persona pueda ocuparla e iniciar ese proceso formativo y
de promocién personal. Por eso digo que el cambio tiene
que ser también de mentalidad y de fondo en la gestién
de los centros y los modelos de centros y no solamente de
las formas con esta nueva vision.

Efectivamente, no nos vale el término de cuidadores
informales, porque se queda corto, primero porque son
los cuidadores con los que cada persona cuenta de forma
segura —igual son los mas formales—, pero sobre todo
porque no compartimos el término de cuidador. Sefiorfas,
no se trata de cuidar a las personas, se trata de apoyarlas
y esto no es solo el cambio de una palabra, sino de que la
actividad que vamos a hacer es que la persona tenga los
medios para su promocién permanente en la autonomia
personal en el caso que nos ocupa. Luego, eso no es
cuidar, eso significa bastantes cosas mds, con lo cual las
familias deben contar con otros apoyos que no sean sola-
mente los que podriamos considerar como cuidadores por
estar con la persona. Fijense, incluso el acompafiamiento
requiere de cierta especializacién. Yo no puedo ejercer
bien de acompaifiante si decido por ti, si no respeto tu
intimidad, si me parece que tu vida al final puede ser
manejada por otra persona porque eres una persona con
discapacidad. Entendemos que la discapacidad no limita
ala persona ni la condena a ser un menor de edad perma-
nente y que la capacidad de decisién muchas veces no esta
ni mucho menos deteriorada, pero seguimos tratando a
muchas personas como si fueran nifios. Sin embargo,
acompaiar significa estar contigo y estar contigo para
ayudarte a lo que ti quieres hacer en la vida, y ayudarte
en eso supone que muchas veces ti decides y yo tengo
que ayudarte, aunque no esté de acuerdo, porque tu
voluntad, como ser adulto, es lo que te parece, en con-
ciencia, que hay que hacer. No obstante, la tendencia
cultural es tratar a las personas, por el hecho de tener una
discapacidad, permanentemente como si fueran menores
e incluso como si no tuvieran intimidad y, de hecho,
vemos centros con bafios comunitarios, donde se les asea
a todos juntos; entramos en sus habitaciones sin pedir
permiso. Parece que la persona, por tener discapacidad o
por necesitar apoyos, no fuera un ser con derecho a tener
una intimidad propia. En todo esto tenemos que profun-
dizar, seforias, porque estamos hablando de lo mds intimo
de la persona, de lo que mds nos importa. Si alguien agre-
diese la intimidad de cualquiera de nosotros, responde-
riamos incluso con firmeza, porque entendemos que son
campos que nadie debe invadir y sin embargo los inva-
dimos con tal frecuencia y facilidad que en eso va impli-
cito, en definitiva, cémo consideramos a la persona. Por
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eso cuidador no es el término adecuado, porque se queda
muy corto para lo que estamos buscando en cuanto a
reconocimiento de la persona.

(Deberia haber copago? Efectivamente, para hacer el
sistema viable seguramente es necesario aplicar criterios
de copago. No somos contrarios a ello, pero si es nece-
sario considerar siempre los ingresos propios de la
persona y, si la persona tiene suficientes ingresos para
pagarse un servicio, posiblemente la ayuda que tengamos
que prestar sea menor; pero siempre sobre los ingresos
de la persona, sefiorias, no sobre los ingresos familiares,
porque en definitiva estamos hablando de seres adultos,
y como tales seres adultos, si no tienen ingresos, es
porque igual no han tenido posibilidades de acceder a
un empleo, y tener esa autonomia que se sefialaba antes,
la autonomia que nos da tener recursos econdémicos
propios y ese acceso a la vida econdmica también nos
tiene que dar que pensar respecto de coémo en esta ley
tenemos que proteger ese derecho tan fundamental que
es el derecho al trabajo. Estamos hablando, pues, de una
ley que interviene sobre muchos factores de la persona
para que pueda disfrutar de derechos fundamentales
reconocidos en la Constitucion.

Acabo ya, seflor presidente, para no alargar mas mi
comparecencia. Es muy importante que tengamos en
cuenta que la ley puede cambiar la vida de muchas per-
sonas si la convertimos en ley de oportunidades para las
personas, como promocion de su autonomia personal para
el disfrute de derechos que otras leyes ya tienen recono-
cidos a todos los ciudadanos y a los que estas personas,
por estar limitadas en su autonomia, no pueden acceder.
En realidad es una ley puente entre mi situacién personal
y que pueda disfrutar de los derechos que la mayor parte
de las personas, por suerte, pueden disfrutar. Por eso entra
en tantos campos y por eso es tan complejo el disefio que
tenemos que realizar, lo cual exige, sencillamente, que
seamos sensibles a toda esta demanda, pero también que
seamos muy imaginativos y con vision de futuro.

El sefior PRESIDENTE: Gracias, sefior Castillo
Arenal, por su presencia hoy entre nosotros, por la infor-
macién que nos aporta y también, si me lo permiten, por
su claridad conceptual y por el buen uso del tiempo.

Hacemos una pausa de un minuto para el cambio de
compareciente. (Pausa.)

— DE LA SENORA COZAR GUTIERREZ, PRE-
SIDENTA DE LA CONFERENCIA ANDA-
LUZA DE MINUSVALIDOS FISICOS (CAMF),
SOBRE LA ATENCION A LAS PERSONAS EN
SITUACION DE DEPENDENCIA EN ESPANA.
(Numero de expediente: 219/000184.)

El sefior PRESIDENTE: Se reanuda la sesi6n con la
presencia de dofia Maria de los Angeles Cozar Gutiérrez,
presidenta de la Conferencia Andaluza de Minusvalidos
Fisicos.
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Quiero, en primer lugar, agradecer su presencia a dofia
Maria de los Angeles Cézar, darle la bienvenida y ofre-
cerle la palabra para que nos dé su informacién, sus
consideraciones. Posteriormente intervendran los grupos
y responderan.

Tiene, por tanto, la palabra la sefiora Cézar.

La sefiora PRESIDENTA DE LA CONFEDERA-
CION ANDALUZA DE MINUSVALIDOS FISICOS,
CAMF (Cézar Gutiérrez): Sefiorias, les saludo a todos
y a todas. Antes de nada agradezco la invitacién a parti-
cipar en esta Comision tan importante para el desarrollo
de la futura ley de la autonomia personal, segiin he oido,
y efectivamente espero que no sea de dependencia.

Les diré que desde Andalucia, la confederacién anda-
luza participa también plenamente de la intervencion que
el pasado 8 de marzo realiz6 el presidente del Cermi
estatal, don Mario Garcia, puesto que nuestra entidad
estd también vinculada no solo con Cocemfe —nosotros
somos Camf, Cocemfe Andalucia—, sino l6gicamente
en la linea también de participacién de nuestra entidad
en el Cermi estatal. (La sefiora vicepresidenta,
Escudero Sanchez, ocupa la Presidencia.) En ese
sentido, no quisiera que mi intervencién fuera muy rei-
terativa, aparte de que como ya ha habido ilustres inter-
vinientes, no desearia repetirme mucho. Por eso simple-
mente haré unas matizaciones, ademas de ofrecer una
informacion previa de qué es la CAME, la confederacion
andaluza. Fue fundada en 1987 y representa a las per-
sonas con discapacidad fisica y organica de la comunidad
andaluza. En nuestra confederacion se integran las ocho
federaciones provinciales y una serie de entidades regio-
nales que la vertebran sobre las discapacidades que
llamamos especificas, entiéndase enfermos renales, con
problemas de crecimiento, hemofilicos, etcétera. Nuestra
confederacion realiza todo tipo de programas: forma-
tivos, de orientacién laboral, de accesibilidad por
supuesto, de atencidn sensorial, ocio, tiempo libre y,
junto con los sectores de la discapacidad sensorial, inte-
lectual y mental, conformamos el Cermi de Andaluciay
también, por supuesto, participamos en el Consejo
andaluz de las personas con discapacidad.

La situacién, de acuerdo con la encuesta de discapa-
cidades y deficiencias y estado de salud realizada
en 1999, es que Andalucia tiene la tasa mds alta de dis-
capacidad. Nuestra poblacién supera las 700.000 per-
sonas, 0 sea que, en relacién con la poblacion andaluza,
habria alrededor de un 10 por ciento de personas con
discapacidad. Por supuesto, las personas con discapa-
cidad lo que desean es participar plenamente y, dado el
aumento progresivo de la esperanza de vida, que explica,
por ende, un crecimiento de la poblacién de riesgo de
padecer esta discapacidad, nuestras aspiraciones y pre-
ocupaciones se centran légicamente en conjugar y actuar
sobre las variables discapacidad, edad y, donde yo que-
rria incidir hoy de forma mads especial, las relacionadas
con el género. Hay que considerar que las mujeres con
discapacidad componemos el 58 por ciento de los
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2,5 millones de espafioles, mds de 700.000 andaluces,
con discapacidad y los més de 37 millones de europeos.
Estd demostrado que constituimos el niicleo mds impor-
tante de la discapacidad, a pesar de nuestra invisibilidad,
tanto dentro como fuera de la misma. También la variante
de género se puede entender como la mayor expectativa
de vida que tiene la mujer, lo cual la implica mas en estos
problemas de la dependencia o de atencién para la inde-
pendencia. Ademdas hay otro factor importante a consi-
derar y es que hay innumerables enfermedades invali-
dantes netamente femeninas, enfermedades que afectan
gravemente y que hacen, no solo desde el punto de vista
de la discriminacién de género sino también desde el de
discapacidad, que las mujeres padezcan una especial
situacion de discriminacion. En relacién con el tema que
hoy nos ocupa, podemos decir que respecto a la depen-
dencia o la independencia, como queramos enfocarlo, el
nimero de afectados por este problema supera el 41 por
ciento de las personas con discapacidad. Quiere decir
que un nimero importante de esos 3,5 millones padecen
una discapacidad severa y que necesitan la ayuda de otras
personas para realizar lo que llamamos las actividades
de la vida diaria.

La poblacidn de la discapacidad sigue sin poder
acceder a los bienes y servicios de las sociedades con-
tempordneas en condiciones de igualdad con el resto de
los ciudadanos y que proclama la Constitucion espafiola
en su articulo 14 de forma clara y evidente. La tasa de
escolarizacion no tiene el mismo nivel ni la calidad que
hay en las sociedades avanzadas; el nivel de renta, el
acceso a la vivienda digna, a los transportes publicos, a
las nuevas tecnologias. En el mundo de la discapacidad
se reflejan unos niveles bajisimos de participacion social
en todos estos aspectos. Aunque hemos avanzado indis-
cutiblemente en los dltimos afios, sobre todo desde el
inicio de la democracia, es ain un hecho que se siguen
ocasionando discriminaciones directas o indirectas.
Estos dias, con todos los intervinientes que ha habido,
han tenido informacién amplia y suficiente sobre todos
los matices de las carencias del sector de la discapacidad,
pero sobre todo hay un problema importante que esta en
la base de esta discriminacién y que es la inaccesibilidad
del entorno, que es una de las discriminaciones mas
llamativas y que genera la mayor vulneracion de los
derechos de las personas con discapacidad. En este sen-
tido, como he dicho antes, hay grupos especialmente
implicados en estos sistemas que propugna la ley que se
estd analizando estos dias y que se pretende promulgar.
Entre ellos, como es natural, estd la discapacidad severa
y las mujeres con discapacidad serfa uno de esos sectores
que padecen de forma mds especifica la severidad de la
discapacidad. Ni que decir tiene, porque ya ha sido sufi-
cientemente analizado, que las personas con discapa-
cidad severa tienen mayores restricciones en su partici-
pacién en la sociedad. A medida que aumenta la
dependencia con el entorno crecen las dificultades para
participar en igualdad de condiciones y, por supuesto, el
acceso a los distintos recursos sociales, formativos,
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educativos, sanitarios, etcétera. Todo ello origina que
este grupo sea mds susceptible de padecer situaciones
de grave discriminacién. Hoy también siguen siendo una
asignatura pendiente, por ejemplo, las politicas activas
de empleo, atin no suficientemente desarrolladas; la
atencion asistencial estd siendo prestada principalmente
por las familias y en especial por las madres y hermanas,
y los cuidados informales se hallan en una grave crisis
debido a la evolucion de la sociedad, que hace que la
mujer se haya incorporado al trabajo y ofrezca estos
servicios de una manera bastante restrictiva, logica-
mente, y con graves problemas de angustia en la familia,
en la mujer y, por supuesto, en la persona que tiene que
recibir esta asistencia.

En relacion con las mujeres con discapacidad, queria
reflexionar aqui especialmente sobre su situacion de grave
dependencia. Un indice importante que pone de mani-
fiesto hasta qué punto esta discriminada seria la tasa de
desempleo. La situacién de la mujer con discapacidad
cuadriplica la del hombre, o sea, presenta un 80 por ciento
de paro en la actualidad, frente al 65 por ciento del
hombre. Las politicas especificas que se han dedicado al
mundo de la discapacidad en ningtin momento han tenido
en cuenta la variable de género. Se ha considerado que el
principal problema que tenfa la mujer con discapacidad
era el de la discapacidad y en ningtin momento se ha hecho
un debate profundo ni fuera ni dentro del movimiento
asociativo. Es a partir de 1997, cuando el movimien-
to asociativo europeo, a iniciativa de algunas mujeres
inquietas, promulgé el manifiesto para las mujeres y nifias
con discapacidad —consecuencia de la Conferencia de
Beijing, que muchas de las diputadas que estdn aqui
conocen bien— cuando tanto los gobiernos como el
movimiento asociativo iniciaron una timida mirada hacia
la mujer con discapacidad, de tal manera que a partir de
ahi se inicia la creacién de comisiones de la mujer y de
asociaciones especificas de mujeres con discapacidad y
se comienza a debatir y profundizar en las caracteristicas
especificas de la discriminacién de género en la mujer con
discapacidad. El primer movimiento iniciado por estas
primeras mujeres en las comisiones y en las timidas aso-
ciaciones fue hacia las mujeres en lucha por la igualdad
en la sociedad en que estamos y se inicia un movimiento
de acercamiento a los institutos de la mujer, a las dreas de
ayuntamientos y al movimiento de la mujer en lucha por
la igualdad, y, salvo honrosas excepciones, tenemos que
decir que la respuesta ha sido un poco decepcionante,
aunque parece que va adquiriendo mayor calidad; de
hecho, solo ha habido una intervencién en publicaciones
sobre el manifiesto y jornadas de mentalizacion, pero ain
no hemos abordado con la suficiente fuerza y, sobre todo,
con la concrecién necesaria la resolucién de los problemas
que afectan a las mujeres y nifias con discapacidad y, lo
que es mds importante, no se ha iniciado ni se vislumbra,
ni en las leyes dltimamente aprobadas ni en este primer
estudio del libro blanco, una actitud de consideracion de
esta situacion y de puesta en marcha de las medidas nece-
sarias.
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Por lo anteriormente expuesto, hoy voy a centrarme
en hacer la reflexion sobre la dificultad tan importante
que tiene la mujer con discapacidad para la asuncion de
los roles que se consideran netamente femeninos, como
es el rol, vamos a llamarle, tradicional, de madre, de
esposa, de amante, de establecer relaciones de norma-
lidad al lado del hombre y también las enormes dificul-
tades para asumir lo que llamariamos el rol moderno de
la mujer en lucha, la mujer trabajadora, la mujer que
participa en politica y en todos los ambitos de la sociedad
actual. El primer obstaculo que tiene estd radicado en la
actitud familiar. La familia es victima de la idea que
existe sobre el modelo de ser humano ideal, y cuando
deviene una discapacidad a una mujer miembro de la
familia, sobre todo a las hijas, se pone el parapeto y la
defensa para proteger a su miembro de lo que supone el
dafio de la sociedad, que no la considera mujer ideal, tal
y como ellos ven a sus hijas. Sobre todo hay que dife-
renciar que es distinta la actitud de la familia segin se
trate de un nifio o de una nifia. A la mujer la ven mas
vulnerable, con menos instrumentos de defensa ante la
sociedad, y eso crea una situacién de superproteccion
que influye mucho no solo en la baja autoestima de la
nifia y la jovencita con discapacidad sino también en la
actitud que la familia va a adoptar frente a su formacién
y su preparacion. Asi, un dato significativo es que la
mujer con discapacidad presenta, aunque hay poco
detalle en el estudio, una realidad de un 29 por ciento de
analfabetismo en relacién con el hombre, que solo ten-
dria un 3 o un 4 por ciento, y no digamos del acceso a
los estudios secundarios, con unas tasas bajisimas —ni
siquiera hay nimeros—, y, por supuesto, de los univer-
sitarios, que son practicamente inaccesibles, salvo
algunos casos particulares que han utilizado la univer-
sidad a distancia u otros elementos para poder avanzar
de alguna manera en su preparacién. Esta situacién
coloca a la mujer con discapacidad ante una escasez de
medios importante a la hora de su integracién laboral,
de poder ejercer un empleo con normalidad, y no
hablemos del caso de las gravemente afectadas, que seria
el que nos ocuparia hoy, puesto que la persona grave-
mente afectada necesita, como ya se ha visto y analizado,
apoyo para el empleo. En el caso de la mujer con disca-
pacidad, habria que considerar este apoyo de forma mas
especifica, puesto que las mujeres con discapacidad
tienen en el nicleo de la familia unas presiones psicol6-
gicas, en muchos casos de violencia, de las que habla-
remos seguidamente, que las llevan a tener impedimentos
reales, objetivos para tomar su vida en sus manos y
entregarse a su desarrollo personal y a su participacion
social. En el caso de aquellas que, por especiales acti-
tudes de la familia y superando las innumerables defi-
ciencias del sistema y la actitud social, consiguen ser
personas en pro de su realizacion personal, tenemos, en
el caso de las gravemente afectadas, importantes pro-
blemas a la hora, por ejemplo, de formar una familia y
tener hijos, y en varias direcciones, no solo en el apoyo
del asistente personal necesario o servicios de ayuda a
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domicilio que le permitirfan afrontar la maternidad, por
ejemplo, o ser ama de casa, sino porque ademads la
ciencia médica, netamente masculina y orientada hacia
otras direcciones de la consideracién de la mujer en
general y de la mujer con discapacidad en particular, no
le permite, por ejemplo, tener hijos de partos naturales.
Hoy dia, cada vez que una mujer con discapacidad
accede por fin, después de un largo proceso, a la mater-
nidad, se encontrara enfrente a los médicos, sean hom-
bres o mujeres, que aplican la ciencia actual, que no
arriesgan nada a la hora de efectuar un parto normalizado
e inmediatamente tiene que ser por cesdrea, limitando
asf sus posibilidades de ser madre puesto que si quieren
tener mds de dos hijos, ya saben que arriesgan su vida
en el famoso proceso de la cesarea.

También tenemos otros condicionantes de asistencia
a la salud —y ahf entraria el concepto de accesibilidad,
que es importante—, como por ejemplo, el acceso a las
inspecciones ginecoldgicas, que es practicamente impo-
sible puesto que no existen potros adaptados; a los
mamégrafos, tampoco, de tal manera que en algunos
casos se estan haciendo radiografias para la inspeccion
de mamas. En resumen, hay que decir claramente que la
mujer con discapacidad y gravemente afectada tiene un
handicap importante en relacion con su salud, con sus
posibilidades de ejercer como mujer simplemente, y no
digamos cuando se solapa claramente la discapacidad
con la época de la menopausia, con los sintomas de
osteoporosis, por ejemplo, que no son reconocidos como
propios de la menopausia sino de la discapacidad. A eso
hay que afadir la tremenda lucha que hoy dia tienen las
mujeres con fibromialgia y otras enfermedades invali-
dantes simplemente para que se las reconozca y para que
se reconozca la gravedad de esa afeccion que les impide
en muchisimos casos acudir al trabajo y, sobre todo,
ejercer en todos los campos en los que ellas quieren
ejercer, como amas de casa o como profesionales. La
fibromialgia impide ahora mismo de forma grave e
importante que muchisimas mujeres se desarrollen ver-
daderamente como tales. Afortunadamente, hay una
diputada que estd luchando mucho en este sentido,
Manuela de Madre, y parece que, mas porque es diputada
que porque la hayan escuchado, por fin los médicos estan
considerando en muchos aspectos la fibromialgia como
una enfermedad invalidante.

En definitiva, las dificultades que tiene la mujer en
relacion con su desarrollo total —sobre todo las grave-
mente afectadas— no solo podemos contemplarlas en
todos estos aspectos, sino también en la dificultad para
adoptar hijos y para participar en los movimientos asocia-
tivos. Todavia, salvo alguna honrosa excepcion, es dificil
ver a las mujeres con discapacidad, sobre todo a las gra-
vemente afectadas, ocupando puestos de responsabilidad
dentro de su propio movimiento, y no digamos ya en
aquellos dmbitos de trabajo a los que algunas han accedido
con gran esfuerzo. Sobre la violencia de género, que es
otro de los elementos importantes que afectan a las que
tienen una afeccién mds grave, no solo se da la clasica
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violencia sexual de la pareja, que se da sobre todo en
algunas discapacidades como la psiquica —es importan-
tisimo el ndmero de violaciones dentro de la familia—,
sino también dentro de la familia, y no solo se ha dado la
violencia personal sino también la generacién de disca-
pacidad a través de la violencia. También las mujeres
gravemente afectadas reciben en residencias en sus per-
sonas permanentemente la agresion sexual y de varios
tipos. El informe sobre la situaciéon de las mujeres en los
grupos minoritarios de la Unién Europea habla de un 80
por ciento de mujeres con discapacidad victimas de la
violencia y de un riesgo cuatro veces mayor que el resto
de las mujeres de sufrir violencia sexual. De ese tanto por
ciento, el 68 por ciento viven en instituciones y estan
expuestas, como he dicho antes, a un mayor riesgo de
violencia, ya sea por parte del personal sanitario, de
servicios o por los llamados cuidadores. La ley reciente
sobre medidas de proteccion contra la violencia nos ha
decepcionado a las mujeres con discapacidad gravemente
afectadas porque, aunque ha contemplado algunas de
nuestras demandas realizadas a través de la Comision de
la mujer del Cermi, ha sido una respuesta bastante aguada,
y necesitariamos que a través del desarrollo normativo de
esta ley se corrigieran los defectos que tiene de escasa
asistencia y consideracién a la violencia que padece la
mujer con discapacidad.

Este aspecto importante de la dependencia que es la
situacion de la mujer se uniria también a la situacion de
los jovenes con discapacidad grave, por las importanti-
simas dificultades que presenta su proceso formativo,
que hoy dia nos sitia en una de las tasas mds bajas de
salida del proceso educativo, sobre todo porque se
detiene en el aspecto primario. Este seria otro de los
grupos especiales muy afectados en la realidad social y
que tiene escasa participacion. Es el movimiento asocia-
tivo el que estd supliendo la respuesta social y adminis-
trativa, creando, a su vez, servicios sociales juveniles y
organizaciones juveniles, con respuesta a la demanda de
formacidn a través de nuestro servicio de orientacion y
cursos de formacidn, porque incluso los cursos de
garantia social, que son los procesos naturales cuando el
desarrollo educativo no es satisfactorio, estan limitados
e incluso paralizados en muchas comunidades —en la
nuestra el afio pasado—, con lo cual tenemos otro impor-
tante subgrupo de la discapacidad en los gravemente
afectados respecto al cual el sistema educativo y, por
supuesto, todo lo que estamos diciendo acerca de la
accesibilidad y demds medidas de apoyo directo presenta
graves carencias.

Ahora quisiera hacer algunas reflexiones sobre el
Libro Blanco de la dependencia. Todos estos problemas,
tanto los especificos de estos colectivos como del resto
de la discapacidad, se ven agravados por el hecho impor-
tante de que las prestaciones y los servicios que se
ofrecen en la actualidad son siempre de signo graciable
y no de derecho; no son los que esperamos, que son,
como se dice ahora, los nuevos derechos sociales; los
derechos subjetivos, que son el desarrollo 16gico de la
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Constitucién en todos sus aspectos, no solo en el
articulo 14 sino también en el 49 y el 9. No entendemos
cémo todavia la atencidn, las ayudas y prestaciones
sociales, las de centros residenciales, de dia, etcétera,
constituyen un proceso graciable dependiente del presu-
puesto. Creemos que cada vez es mds importante que,
como consecuencia del andlisis del libro, la ley que le
va a seguir, aparte de paliar las carencias y poner los
medios objetivos, dotar las medidas basicamente de la
naturaleza de derecho subjetivo; si no, dificilmente la
ley va a tener la eficacia que el sector espera. Enten-
demos que si no salimos de lo graciable, de lo presu-
puestario anual, en el sentido casuistico de las en cada
momento una ayuda distinta, no vamos a avanzar hacia
eso que el mundo de la discapacidad propugna, que es,
l6gicamente, la plena participacion social y el ejercicio
de nuestros derechos como ciudadanos.

Otra consideracién importante, que creo que han
hecho ya muchos intervinientes, incluido el presidente
del Cermi, es no confundir —creo que ese concepto esta
ya claro— la atencién a las personas mayores con la
atencion al mundo de la discapacidad. Sugerimos que el
futuro sistema que atienda a las personas afectadas tenga
naturaleza universal, contributiva, que tenga mecanismos
de financiacién adecuados y que los criterios de valora-
cién estén homologados o sean comunes a las distintas
administraciones y sobre todo que se cuente con la pre-
sencia y la participacion del colectivo de la discapacidad,
como afortunadamente en este debate del libro se estd
haciendo ahora. Es importante que el libro sirva como
punto de andlisis y de reflexion para que la futura ley
responda, como minimo, a las expectativas que ha gene-
rado. La problematica del envejecimiento puede también
afectar al mundo de la discapacidad, pero no dejemos
nunca este importante nicleo de personas de mas de 65
afios, que es la frontera entre la discapacidad y la ancia-
nidad, mezclado y confundido, porque esto daria ocasion
a no considerar oportunamente las diferencias y, sobre
todo, a no tomar medidas.

Habria que analizar también algunas carencias en la
reflexién del libro, que entendemos que solo habla desde
la perspectiva de la discapacidad grave en relacién con la
asistencia domiciliaria, la asistencia residencial, etcétera.
Entendemos que enfoca el tema de forma un tanto pasiva
y no desde el punto de vista activo; es decir, se habla de
gente que no estudia, que no trabaja, que no forma familia
o pareja, de gente que necesita cuidados para la vida
diaria, pero no se habla de gente que necesita apoyo no
solo para vestirse, etcétera, sino para ir a trabajar, para ir
a estudiar, para ir a pasear, para ir a gozar y para llevar
una vida productiva y participativa. En ese sentido, enten-
demos que los aspectos de reflexién que ofrece el libro
sobre la asistencia directa personal serfan un paso cuali-
tativo importante a la hora de enfocar de una manera activa
y no pasiva la asistencia a las personas con discapacidad,
personas que queremos, efectivamente, participar en todas
las actividades de la vida y, sobre todo, de los bienes que
la sociedad actual ofrece a los ciudadanos. El nombre que



CONGRESO

24 DE MAYO DE 2005.—NUM. 294

se nos dé no nos preocupa mucho, por lo menos en Anda-
lucia; entendemos que es mas progresista hablar de lo
positivo que de lo negativo y el enfoque nuevo que se esta
dando nos parece interesante, pero lo que nos preocupa
sobre todo es que la ley nazca viva y no como tantas otras
leyes que no tienen recursos, no se les aplica financiacion
y estan durmiendo el suefio de los justos, como, por
ejemplo, la famosa Lismi, que a pesar de que supuso un
avance importante no conseguimos desarrollar méas alla
del 10 por ciento. Tenemos grandes esperanzas de que esta
ley y la que hay que desarrollar todavia, la famosa LIO,
venga bien dotada y bien enfocada con los nuevos con-
ceptos que en estos dias se estan barajando aqui y sobre
los que creo que todos tienen puntual reflexion e informa-
cién. El libro blanco tampoco analiza con rigor la accesi-
bilidad al entorno urbano, a la edificacion, al transporte,
teniendo en cuenta que estos son temas importantisimos
para las personas con movilidad reducida y este entorno
urbano agrava, l6gicamente, la dependencia de estas per-
sonas, y no es bueno argumentar que la accesibilidad es
objeto de otro plan, de otra ley paralela, puesto que todavia
estamos esperando a que se cumplan los plazos de la
famosa ley anterior, la LIO, que daba 17 afios para la total
eliminacién de las barreras. Mientras se suceden los
plazos, no hay que olvidar que el entorno sigue siendo
inaccesible y que es una de las causas mds importantes
que motivan situaciones de dependencia funcional.

Por dltimo queriamos aportar —después contestaré a
las preguntas que me hagan— algtin modelo o algunas
aportaciones adicionales a las que ya hizo Cermi, espe-
cialmente desde Andalucia. Entendemos que el sistema
nacional que va a atender la discapacidad gravemente
afectada debe ser ptblico, de cardcter universal y los
derechos exigibles como minimo iguales en todo el
Estado y, por supuesto, manteniendo el equilibrio terri-
torial en su distribucién. La ley que va a gestarse debe
reconocer el derecho de las personas con discapacidad
y de sus familias a acceder a las prestaciones econémicas
y a los servicios sociales necesarios para alcanzar un
desarrollo personal y social pleno; debe incluir una
amplia cartera tanto de prestaciones econdmicas como
de recursos sociales y sanitarios adaptados, por supuesto,
a las necesidades de las personas implicadas; tiene que
contemplar la transversalidad en razén de género, pues
si no, nada de lo que hemos hablado tiene sentido; debe
aplicarse en todas las prestaciones y servicios que se
arbitren, de manera que se tengan en cuenta las necesi-
dades especificas de las mujeres con discapacidad fisica
severa —fisica en el caso de nuestra organizacion, pero
por supuesto estamos hablando de todas las discapaci-
dades severas—. Respecto a los criterios econdémicos,
desde luego los ingresos de las personas no deben con-
dicionar el hecho de recibir la atencién. Entendemos que
el copago puede ser una férmula, pero debe considerar
siempre la situacién de los ingresos de las personas
afectadas y de sus familias. Ya sabemos que mucha gente
con altos ingresos econémicos se encuentra ante la para-
doja de que sus ingresos son muy altos para acceder a
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los recursos publicos y muy bajos para los recursos
privados. Por ello, tendremos que hacer un esfuerzo e
hilar fino, sobre todo —repito— contando con el mundo
de la discapacidad. Una nota que querriamos aportar
también seria la de la libertad de eleccién del modelo de
atencion a elegir, si personal o en centros. En el caso de
la asistencia personal, habldbamos de algo més que de
alguien que ayude —ya se ha planteado aqui esta
mafiana—, hablamos de un asistente personal preparado,
légicamente, para esta misién porque no se tiene que
cefliir al acompafiamiento a domicilio sino también a
ayudar a poderse desarrollar y ser persona. En Andalucia
estamos trabajando por un modelo de centro que estaria
a medio camino entre la asistencia que da la familia, que
dan los centros ocupacionales, los centros de dia y las
residencias; le llamamos polivalente, y queremos que los
usuarios de estos centros no sean solo aquellas personas
a las que sus familias no puedan atender sino también
aquellas que quieran independizarse y no tengan los
suficientes medios, por la gravedad de la situacion y las
dificultades que ya conocemos en el empleo; que este
centro no sea un lugar de hacinamiento, sino un lugar
desde el que va a partir hacia fuera, con una oferta asis-
tencial de rehabilitacion formativa, ya sea via cursos de
formacion, via centros ocupacionales, de dia, una asis-
tencia integral que permita relacionarse con el entorno,
formarse si se necesita cultivarse y, sobre todo, llevar
una vida plena apoyada con este tipo de respuesta. Los
servicios de estos centros polivalentes, l6gicamente,
tendrian que ser subvencionados por la Administracion,
aparte de contar con la suficiente inversion publica para
que existan. No rechazamos, por supuesto, el copago en
estos servicios, pero teniendo en cuenta la situacién
especifica de cada uno.

Otro tema que también nos parece importante y que
desde el Cermi y, por supuesto, desde el movimiento de
fisicos estamos potenciando mucho es articular el
derecho de las personas integradas en estos centros, tanto
los que estamos propugnando, mas modernos, como los
que ya existen. Es necesario que los derechos de las
personas dependientes que estdn institucionalizadas, su
libertad y su dignidad, sean defendidos claramente. En
muchos casos estdn alejadas de sus familias, de su
entorno, y reciben tratos vejatorios y la imposicion de
programas, de tratamientos, que no son los que tendriasn
que ser para su desarrollo personal. Nosotros queremos
que la nueva norma defienda los derechos de las personas
gravemente afectadas cuando haya que utilizar la insti-
tucionalizacién. La accesibilidad, con dotacion de
ayudas economicas individuales, para el transporte, para
la adaptacién del hogar, de los elementos comunes de
los edificios, de las viviendas, de los centros de trabajo,
tiene que ser fomentada como un elemento base para el
desenvolvimiento de las personas gravemente afectadas.
También sugerimos que los proyectos de edificacién de
viviendas sean convertibles, que presenten unos accesos
comunes lo suficientemente amplios no solo para utili-
zarlos en casos de discapacidad repentina, sino para que
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las personas con discapacidad se relacionen con sus
vecinos y puedan tener vida social, lo cual no se consigue
con la simple adaptacién de un piso y con la posibilidad
de acceder a un ascensor.

Las familias, con el problema de la mayor incorpora-
cibn al trabajo de la mujer —problema para el afectado,
porque para la mujer es estupendo que se incorpore cada
vez mas al trabajo—, necesitan ayudas especificas para
conciliar la vida laboral y la vida con el afectado. Se les
tienen que ofrecer atencién domiciliaria, también forma-
cién para aquellos casos en que la familia acabe de
recibir la noticia de la discapacidad. Habra que super-
visar la eficacia de las prestaciones que se les ofertan,
las desgravaciones fiscales, tendran que tener apoyo de
los centros de dia, tele asistencia. Es necesario organizar
procedimientos para el respiro y el descanso de las fami-
lias, para que las relaciones que se establezcan en su seno
sean satisfactorias, tanto para las personas que tienen la
discapacidad como para los que las cuidan. Las personas
responsables del hogar, que en su mayoria son mujeres
y que dedican un promedio de mds de cinco horas diarias
a las tareas del cuidado, tendrdn que recibir el apoyo
econdmico necesario o habrd que articular las medidas
que permitan crear, con esta fuerza de trabajo,
unas 600.000 plazas, para que tengan la respuesta ade-
cuada a la labor que realizan. Todas las personas que se
tienen que dedicar al cuidado y al apoyo de las personas
gravemente afectadas deberian recibir la formacion
necesaria y también deberia recibirla la familia.

Creo que me he extendido demasiado. Solo quiero ya
sencillamente que el libro blanco y la ley que esperamos
que salga de €l deben coseguir que nuestros derechos
constitucionales sean una realidad. Esta ley tiene que
nacer, como he dicho antes, con fuerza ideolégica y con
los planteamientos que desde el movimiento se estdn
trasladando de forma clara y sobre todo con la fuerza
econdmica necesaria para que surta el efecto que pre-
tende: que las personas gravemente afectadas encuentren
los apoyos necesarios para desarrollarse como personas,
como individuos libres en una sociedad democratica, y
que la sociedad, con estos apoyos, reciba de ellos su
capacidad, porque en el mundo no abundan las personas
positivas y el mundo de la discapacidad tiene mucho que
aportar a la construccién de la sociedad que nos ha
tocado vivir.

Muchas gracias por su atencion.

La sefiora VICEPRESIDENTA (Escudero Sanchez):
Muchisimas gracias, sefiora Cézar. Gracias, Maria
Angeles. Nos conocemos desde hace muchos afios y te
doy las gracias por la magnifica exposiciéon que has
hecho y por tu compromiso con las mujeres con disca-
pacidad.

Corresponde ahora intervenir a los grupos que deseen
hacerlo. Por el Grupo Popular tiene la palabra la sefiora
Matador de Matos.
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La sefiora MATADOR DE MATOS: Agradezco a la
sefiora Cozar su amplia y al mismo tiempo ilustrativa
exposicion. Quiero también dar las gracias a los distintos
comparecientes que nos han acompaifiado en todas las
sesiones de esta Comision, haciendo constar ademds que
las intervenciones de esta mafiana han sido muy intere-
santes. Como dijo el director del Imserso, aqui se estd
haciendo una diagnosis rigurosa, desde enero, para llegar
a acuerdos —el Partido Popular siempre ha estado de
acuerdo en eso— y conseguir la mejor ley posible. Lo
importante —y la sefiora compareciente lo ha dicho— es
que esa ley nazca viva, porque sobre el papel se han
vertido infinidad de aportaciones, aportaciones valiosi-
simas, pero hay que materializarlas, llevarlas a la prictica
y que la ley no se quede en papel mojado. También lo
ha dicho el portavoz del Grupo Popular que ha interve-
nido en primer lugar, el sefior L6pez-Medel: aqui no
tiene que atribuirse logros ningtn partido, sino que hay
que mostrar el mayor consenso y el mayor talante posible
para, como he dicho, conseguir una ley que dé solucién
a todos los problemas y a todas las situaciones de los que
se ha hablado en esta Comision.

Su intervencién principalmente se ha centrado en el
tema de la mujer y a mi me ha sorprendido alguno de
sus datos. Ha hablado de la actitud familiar y de que
muchas veces puede suponer un obstaculo, sobre todo
respecto a la mujer que sufra alguna discapacidad. En
determinadas situaciones puede ser que si, pero en otras
—y cada vez menos— creo que la familia es un apoyo
importantisimo, principalmente en mujeres discapaci-
tadas y en comunidades auténomas como la suya y como
la mia, donde la mujer tiene un alto indice de desempleo
y hay un alto indice de analfabetismo, como se ha puesto
de manifiesto. En ese caso la familia cumple, cada dia
mds, un papel fundamental. Si cuando se tiene un hijo
ya es un problema —yo, cuando he sido madre, lo he
dicho—, imaginate si ademads tu hijo sufre una discapa-
cidad en uno u otro sentido. Cada vez mds las familias
estan mas implicadas en la formacién, en la educacion
de esos miembros de sus familias, y cumple un papel
muy importante, como lo hace en todos los aspectos de
la vida. Las madres que nos incorporamos al mundo del
trabajo estamos viendo el papel tan fundamental que
cumplen las abuelas. Y no sé€ por qué cada vez se trata
peor a la familia; es una cuestién que dejo ahi.

Me han sorprendido los datos sanitarios que se han
dado aqui y los datos relacionados con la educacion, el
indice tan alto de analfabetismo que existe en mujeres y
ademas en mujeres que sufren discapacidad; que los
mamografos no estén adaptados, sobre todo en comuni-
dades auténomas como Andalucia que ya tienen hace
bastante tiempo transferidas estas competencias. El
director del Imserso, cuando se le ha preguntado qué papel
tenian que cumplir las comunidades auténomas en esta
ley en relacién con este libro blanco de la dependencia,
ha dicho que desde las comunidades hay que implementar
una serie de medidas, porque la ley va a tener un ambito
general. Las comunidades auténomas tienen que cumplir
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un papel importantisimo en educacién y en sanidad, un
papel fundamental, al igual que los ayuntamientos. Y le
hago la pregunta de cudl serfa el papel que tendrian que
cumplir los ayuntamientos en este tema. Algiin intervi-
niente ha hablado de las medidas sobre discriminacion
positiva, en este caso con respecto a la mujer, que ya ha
quedado claro que es todavia un colectivo agraviado. ;Qué
opinién le merece a usted que, como ha dicho el director
del Imserso, todas las cuestiones relativas al empleo
queden fuera de esta ley de la dependencia? También le
haré una serie de preguntas en relacion con la financiacion.
Usted ha dicho bien claro esta mafiana —ya tarde, por la
hora que es— que esta ley tiene que nacer viva. ;Cuadl es
el sistema de financiacion por el que se optaria? Se ha
dicho que, dependiendo del modelo por el que se opte, ird
acompaiiado de una financiacién u otra —Io ha dicho el
director general del Imserso—. ;Es usted partidaria del
modelo mixto? Nos gustaria saber su opinién. ;Esta de
acuerdo con el copago? El director del Imserso ha dicho
que la mayoria de los intervinientes y de los que han
participado en esta Comision estdn a favor del copago.
Respecto a la figura del asistente personal, ;cémo debe
aparecer para usted recogida esta figura en la ley?
(Requiere una especializacién o no? ;Cémo lo definiria
o lo delimitaria? ;Qué grado de dependencia tendria la
persona que solicitara esta prestacion para tener derecho
a un asistente personal?

Dado la hora que es, las dos de la tarde, que todavia
tiene que intervenir el portavoz del Grupo Parlamentario
Socialista y que lo més importante es lo que ustedes nos
aportan a nosotros, a los politicos, porque hablan desde
el sitio idéneo, quiero decirle que a nosotros, lo hemos
reiterado en muchas ocasiones, nos parece que estas
comparecencias son muy fructiferas para esa futura ley,
que queremos que salga cuanto antes; existe un compro-
miso del presidente del Gobierno— y el Grupo Popular
ha manifestado su disposicion a consensuar lo mas
posible.

La sefiora VICEPRESIDENTA (Escudero Sanchez):
Tiene la palabra la sefiora Sdnchez Rubio.

La sefiora SANCHEZ RUBIO: En primer lugar
quiero agradecer a dofia Maria Angeles Cézar su com-
parecencia y transmitirle el orgullo que siento como
andaluza; y me imagino que todas las andaluzas que
estamos aqui, vinculadas al movimiento asociativo que
usted representa, a mi en particular—, sentimos lo
mismo en esta Comisién. Dificilmente existe una per-
sona mas legitimada que usted para comparecer aqui,
entre otras razones por su veterania en el movimiento
asociativo de personas con discapacidad fisica, tanto a
nivel autondmico como estatal. La sefiora Cdzar, para
los que no lo sepan, es una andaluza ilustre, medalla de
Andalucia, y con un reconocimiento expreso en las dis-
tintas provincias andaluzas. Ha aportado, desde su nom-
bramiento como presidenta de la Confederacién anda-
luza de personas con discapacidad fisica, su rigor, su
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experiencia y una perspectiva de género, como hoy
hemos visto, que atraviesa todo el trabajo que desde la
federacion se estd realizando. Lo hemos constatado hoy
aqui. Ademads debo decirle que la riqueza en esos matices
y en esa perspectiva de género, tanto de su experiencia
como del detalle en el que ha concretado las posibles
intervenciones, los déficit a corregir en esta materia,
hasta ahora no se habian escuchado en esta Comision.
Por tanto, su comparecencia ha sido en este tema espe-
cifico —de todas formas lo hubiera sido— muy enrique-
cedora. Me ha parecido que usted ha hablado de activi-
dades concretas o de medidas especificas que se deben
adoptar en la atencidn a las personas para su mayor
autonomia, sobre todo para las mujeres, como puede ser
la adaptacién en todos los dmbitos, tanto en el familiar
como en el laboral y sanitario, a esa perspectiva de
género. A mi me parece que es importante que se recoja
este tema en la futura ley y bienvenidas sean esas apor-
taciones que, con seguridad, vamos a tener en cuenta en
nuestro trabajo en la futura ley.

En comparecencias anteriores, algunos representantes
del sector han mostrado cierto rechazo al modelo resi-
dencial. Debo decirle que, como ustedes gestionan una
residencia para afectados fisicos gravemente, concreta-
mente en la provincia de Granada, la aportacién que ha
hecho a ese modelo residencial nos parece muy intere-
sante. Yo querria saber hasta cudndo la atencidn en el
hogar, cudndo en la residencia, l16gicamente —usted lo
ha matizado—, con la participacién activa de la persona
con discapacidad, que serfa determinante a la hora de
esta decision. Al margen ya de la participacion, ;cémo
ve ese esfuerzo de todo el sistema para la atencién en el
domicilio? ;Hay un momento en el que se mejoraria y
serfa mas rentable socialmente la atencién en ese modelo
residencial que usted nos ha comentado? Nos interesaria
que matizara eso. También hemos constatado en las
distintas comparecencias y en la del anterior compare-
ciente —como usted estaba aqui, también lo habra
oido—, las grandes expectativas que genera esta futura
ley. Debo decirle que eso me ha preocupado, que com-
partimos con algunos diputados del Grupo Popular esa
enorme expectativa que genera la futura ley y que por
eso voy a preguntarle: ;Esa gran expectativa no puede
ser por las carencias que existen en la aplicacion del
desarrollo normativo anterior o incluso por las que
puedan existir en determinados aspectos, como pueden
ser las medidas que hay de integracién laboral? Légica-
mente, si hay una normativa para integracién laboral, lo
normal es que, si va dirigida a personas con discapa-
cidad, contemple la atencién a esa menor autonomia. Por
tanto, le pregunto: ;Debiera recoger toda esa matizacién
en los distintos aspectos, tanto laboral como sanitario y
educativo, esta ley o no, o habria que forzar el desarrollo
real de lo que ha sido la normativa, la legislacién que se
ha venido haciendo a lo largo de una serie de afios?

En el catdlogo de prestacién y servicios del libro
blanco aparece la figura del asistente personal; ya lo ha
comentado la portavoz del Grupo Popular. ;En qué
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situacidn ve conveniente esta figura, con qué limites,
compaginada con otro tipo de prestaciones y servicios?
Ha comentado que la futura ley debe adaptarse a las
caracteristicas de las distintas discapacidades, me ha
parecido entenderla; también ha dicho que habrd que
considerar el papel activo de la persona con discapa-
cidad, en la eleccion de lo que pueda ser su futura vida.
Matizo un poco por si hay algin error en mi interpreta-
cién de sus palabras; habla de un sistema universal, un
derecho universal, de derecho subjetivo. Le queria pre-
guntar, en materia de distribucién competencial, el papel
de las corporaciones locales, porque hasta ahora, en
materia de servicios sociales, como bien sabe, son com-
petentes en lo que es la aplicacion de alguno de los
servicios, como pueda ser la ayuda a domicilio, la tele-
asistencia. Ha comentado que el grado de discapacidad
deberia ser para todo el Estado, me ha parecido enten-
derlo asi ;a través de los centros de valoracion? Ahora
me lo puede matizar. En cuanto a las fuentes de finan-
ciacion, me adhiero a la pregunta que ha hecho la por-
tavoz del Grupo Popular. Si entiende que podria ser a
través de la Seguridad Social por un sistema contributivo
0 no contributivo o por via impositiva.

Su comparecencia ha sido extensa, ha recogido todas
aquellas expectativas que nosotros teniamos, incluso las
ha superado, y ha aportado algo que yo debo reconocer
que esperaba y que por lo tanto confirma: esa perspectiva
de género, esa visién que debe atravesar todas las poli-
ticas en todas las materias, pero en particular en materia
de personas con discapacidad y para la mujer con disca-
pacidad.

La sefiora VICEPRESIDENTA (Escudero Sanchez):
Sefiora Cézar, puede usted intervenir.

La sefiora PRESIDENTA DE LA CONFEDERA-
CION ANDALUZA DE MINUSVALIDOS FISICOS,
CAMF (Coézar Gutiérrez): Quiero agradecer las dos
intervenciones; muchas gracias por acogerme con tanto
afecto.

Empezaré por orden. En relacion con la familia, efec-
tivamente la familia es la que carga con el mochuelo,
como decimos en Andalucia, la que atiende a su hijo con
el carifio 16gico y debido. Pero la familia tiene su idea
—creo que lo he dicho antes— y el modelo social que
tiene el ciudadano de hoy dia en la sociedad concreta en
que vivimos es muy claro: todas las personas tienen
enfrente un hombre cien o una persona cien, que tiene
que tener unas caracteristicas determinadas. La sociedad
actual, por decirlo brevemente, considera el modelo a
seguir el de aquella persona que produce bienes y pla-
ceres y en cantidad; en ese concepto social, las personas
con discapacidad, cualquiera que sea ésta, no encajamos
y por eso tenemos obstaculos para participar plenamente,
porque no somos el modelo ideal de persona, no somos
productivos en ningun sentido. Esa idea se estd comba-
tiendo con el paso y el avance del tiempo pero, en la
realidad, les asombraria ver cémo persiste todavia.
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Muchos creiamos o creemos que habiamos superado la
fase que terminé en el Renacimiento y antes en el cris-
tianismo. Se consideraba que éramos dignos de arro-
jarnos desde el monte Taigeto y el mismo Aristételes dijo
aquello de que se hacia un bien a la humanidad quitando
de en medio a aquel que tuviera una tara. Digo que les
asombraria ver como todavia esas ideas, junto con la
otra, la que introdujo el cristianismo de que éramos
dignos de ganar el cielo, de ser hijos de Dios —y a partir
de ahi el Renacimiento, la revolucion francesa, etcétera,
hasta la revolucion rusa y luego la introduccion del con-
cepto de bienestar social, en el siglo XIX— no han
cambiado la idea social que tiene la gente de la calle, la
que tienen las familias corrientes, no aquellas pocas, de
las que desafortunadamente hemos hablado.

La idea que tienen es que la discapacidad es un pro-
blema, una cruz que les viene por voluntad divina
—cuando ya habiamos quitado del centro de la sociedad
a Dios en el Renacimiento— y que hay que aguantarse,
y lo quiere y lo aguanta. Les asombraria de verdad ver
la cantidad de familias que todavia creen que sus hijos
lo tnico que tienen que tener es una pension digna. No
hace mucho enterramos a un chaval —me gusta hablar
de casos concretos cuando son paradigmaticos— al que
le lleg6 la discapacidad ya jovencito; no fue accidente,
afortunadamente. El acept6 su situacién con bastante
naturalidad. Nosotros le apoyamos desde la asociacion.
El padre fue el mayor obstaculo para que ese nifio se
incorporara a la vida, y era un padre que le adoraba; le
compro una furgoneta para llevarlo al futbol, etcétera,
pero decia: ;td vas a trabajar? Pero si vosotros, con lo
que tenéis encima, lo que tenéis que tener es una pen-
sioncita. Esa sigue siendo, desafortunadamente, todavia
la mentalidad de muchas familias cuando les llega la
situacién. Y eso en el caso de la mujer se agrava, aunque,
afortunadamente, las entidades, el avance social, van
cambiando actitudes. Ya se nos ve mds por la calle a la
gente en silla de ruedas. Antes en mi pueblo la tinica que
salfa era yo y cuando iba al cine por la noche me decian
(,qué haces aqui? Y de eso no hace tanto tiempo. Todavia
hay gente que me cuenta en los pueblos esa historia, que
para qué sales tanto. Yo he llevado libros —cuando
empezamos el movimiento asociativo— a una colega,
que estaba siempre detrds de una puerta, y la madre, que
la queria y la sacaba de paseo, me decia: jeh! jeh!, mi
hija no es como tu, mi hija no puede salir, tu no vendras
a calentarla ;no?

Estoy contando estas cosas porque, aunque la familia
cuida como mejor puede y quiere, lo que transmite en la
mayoria de los casos es negativo y en el caso de la mujer
en muchisima cantidad, yo diria que en un sesenta y
tantos por ciento. Porque a nuestras oficinas llegan las
madres con las hijas para, por ejemplo, el programa de
insercion laboral, y no las dejan que hablen solas y tienen
que ser nuestras técnicos las que les digan: péngase usted
en la puerta de la calle, porque su hija tiene que dar y
recibir la informacién necesaria; ella. Las llevan y las
quieren, pero las tienen que conducir, las tienen que
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dirigir, las tienen que dar todavia la impronta de que
cuidadito que pueden abusar de ellas. Y lo hacen por
carino. Y, en el caso de las relaciones afectivas y
sexuales, si les contara las recomendaciones de abuelas,
hermanas y madres... Conozco a una compaiiera, que es
joven, muy joven, de otra generacion, mucho mas joven
que yo, y su abuela le decia: mucho cuidado. Era una
nifia guapisima que podia haber ligado y haberse casado
cuando hubiera querido y le decia la abuela: cuidadito,
que a ti los hombres no se pueden acercar nunca con
buenas intenciones. Todo esto son casos, casuistica, pero
en general el problema es el siguiente: la familia, como
no tiene apoyos, eso en primer lugar, como no tiene
formacion, que es en la mayoria de los casos y como
tiene miedo, porque las ideas sociales que hay es que su
hijo no es productivo, tratan de que nada les haga dafio.
Y eso contribuye todavia desgraciadamente a actitudes
que generan una falta de autoestima extraordinaria.

Ahora que estamos poniendo en marcha en Andalucia
un programa de atencién a la mujer, para hacer un
estudio, con entrevistas personales, las chavalas que
estdn llevando a cabo el programa en cada provincia se
siguen encontrando con el mismo problema: la familia,
la historia de la madre protectora, del padre que no quiere
que salga. Estamos ahora en una tarea de convencer a la
familia, igual que a la sociedad —es la misma historia—,
de que somos personas que queremos participar, que
podemos participar, que podemos trabajar adecuada-
mente apoyados, tanto a nivel formativo como en el caso
de discapacidades, con las medidas oportunas. Hemos
avanzado, por supuesto. A mi me gusta ir todavia a las
reuniones de mi pueblo, porque me entero de cémo van
las cosas, y sé€ que tienen que removeser todavia muchos
obsticulos, sobre todo mentales. Y luego estdn los otros,
los que realmente hacen que las personas vivan dando
vueltas a la misma situacién, la falta de medios, la falta
de apoyos, la falta de informacién. Esperemos que
alguna vez —son muchas leyes y confiamos en que la
dltima no sea muerta— consigamos esos servicios de
apoyos reales a las familias para que adopten otra actitud.
De todas maneras, desde el propio movimiento se esta
trabajando bastante.

No he pretendido nunca ofrecer un panorama pesi-
mista porque nosotros afortunadamente llevamos afios
trabajando en este aspecto y consiguiendo avances
importantes, pero necesitamos mas apoyo, porque la
familia, como ya se ha dicho por activa y por pasiva, estd
muy sola, muy sola con su ideologia, la reinante, y esta
muy sola con las medidas necesarias que le den esa luz,
ese impulso para tener la actitud correcta a la hora sobre
todo de tratar la situacién de la mujer gravemente afec-
tada. En relacion, por ejemplo, con el sistema de salud,
las carencias que tenemos en Andalucia son como en
toda Espaiia, en todas las comunidades auténomas, se
hayan transferido o no; sigue sin haber potros adaptados
para la mujer y sigue sin haber mamografos adaptados.
Desde el afio 1997 estamos trabajando en el caso de
Andalucia con el tema de la mujer y hemos conseguido
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que se nos ponga un potro en cada provincia, pero eso
ha sido a base de mucha insistencia. También hemos
conseguido que se adapte, concretamente en Granada,
la tierra de la diputada, alguna casa de acogida para la
mujer que sufre violencia, cosa que no existia antes
de 1997. Ahora existe un plan ya, con el trabajo que se
estd realizando conjuntamente para eliminar barreras en
cada casa de acogida. En otros casos existe otro plan,
que estamos esperando que se dote econdmicamente para
sencillamente mudarse; hay algunas casas de acogida
que no pueden ya adaptarse por la antigiiedad y las
caracteristicas arquitectonicas y en ese sentido hemos
avanzado, ligeramente pero hemos avanzado, teniendo
en cuenta que se estd trabajando desde hace poco tiempo
especificamente en los temas de la mujer.

Sobre la financiacién —no se si me dejo alguna cues-
tion—, nosotros entendemos que la financiacion mixta
no es que sea desdefiable, lo tinico que queremos es que
sea controlada. No nos importa, por lo menos en nuestras
reflexiones, no solo del debate de este libro sino ante-
riormente, que incluso la iniciativa privada ofrezca esos
servicios a los gravemente afectados. Lo que no que-
remos es que los fondos publicos —porque generalmente
la inversién privada va complementada con subven-
ciones— se destinen a las empresas privadas, sino a las
empresas del sector de la discapacidad, que existen y
estdn formados y quieren ademds acceder a mds fondos.
En el caso dltimo de las medidas de apoyo a las familias,
via apoyo a la inversion de la empresa privada, para crear
centros y residencias, no es que nos opongamos a esa
iniciativa, pero la iniciativa privada debe invertir ella y
luego la Administracion, junto con el movimiento, debe
controlar que el servicio no sea para ganar dinero, sino
que sea para ofrecer realmente una respuesta de calidad
a las personas que estdn en esos centros. Porque ya
hemos visto, con relacién a las personas mayores, la
cantidad de centros de mayores que se estan cerrando
por el nulo control y mal funcionamiento. Nosotros
entendemos el copago, para quien pueda, pero la Admi-
nistracién debe garantizar a las personas gravemente
afectadas esos servicios, esas prestaciones, que estamos
reclamando para su vida normal. Desde Andalucia, y
creo que también desde la intervencion del Estado con
el Cermi, entendemos una financiacion mixta adecuada;
por ejemplo, que la Seguridad Social asumiera una parte
y los presupuestos, otra. Férmuulas existen, se estan
arbitrando y se estd reflexionando, pero lo que no que-
remos, desde ningiin punto de vista, es que se lance sin
control la inversién privada ni la publica hacia el mundo
asociativo, ni la propia Administracion. Tiene que haber
un control, tiene que haber una orientacién politica cer-
tera, sobre todo ideoldgica, de qué tipo de centros que-
remos, de qué forma queremos atender a nuestra gente
mads vulnerable, como se dice ahora —no me gusta, por
cierto, la palabra—. En definitiva, debemos invertir para
que sea una realidad la ley, pero con control, con la
garantia del Estado. La gente mds afectada siempre o
casi siempre, salvo las victimas de accidentes, que se
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dan en todos los sectores, son de sectores sociales de
situacion econémica muy deficitaria. No podemos dejar
en manos de las posibilidades econdmicas de las familias
ni la creacién de las respuestas en centros ni mucho
menos la intermedia de centros de dia, de las asistencias
domiciliarias. Nosotros echamos mucho de menos —y
es la informacion que tenemos en todo el Estado— esos
organismos de control mixto, porque entiendo que tienen
que ser mixtos, movimiento asociativo, personas afec-
tadas y la Administracion, porque falta esa calidad, esa
vigilancia para que el internamiento y las respuestas de
estas personas no sean una rutina que acabe siendo un
obstéculo para su desarrollo. Por eso nos inclinamos por
las férmulas mixtas, pero con mucho control y nos incli-
namos por las férmulas mixtas simplemente por el
conocimiento que tenemos de que el Estado no puede
asumir el coste tan enorme que va a suponer dar una
respuesta real. Tendran que arbitrarse distintos modos
de afrontar el problema en lo econémico.

Hablaba del modelo de residencia. EI modelo de
Granada es un poco antiguo, aunque lo hemos moderni-
zado bastante. Pretendemos dar un paso mas que tener
a la gente en una residencia asistida bien y con pro-
gramas mds o menos de animacidn; queremos que los
polivalentes que propugnamos sean centros opcionales,
de vida, que puedas estar en €l aunque la situacién en tu
familia no sea despreciable, e incluso aunque pudieras
optar por vivir solo. A lo mejor el punto estd en que la
persona preparada y madura quiere independizarse, ne-
cesita independizarse y sola quizds es mas costoso, quiza
no tiene medios, todavia no ha encontrado trabajo, etcé-
tera. Tenemos experiencias de nifias gravemente afec-
tadas que estdn viviendo solas en un piso de promocién
publica del ayuntamiento —por cierto seria el papel del
ayuntamiento— y estas niflas estdn trabajando y estidn
con una asistenta personal; hay gente que se queda de
dia y de noche y esta resultando una experiencia positiva.
El problema estd en que a las gravemente afectadas no

les puede faltar esa persona en su casa, luego tiene que
tener una conexioén clara y una posibilidad de que esta
asistencia no le falle. Tiene que ser optativa y por
supuesto que responda a un proyecto de vida de la per-
sona. Por eso entendemos que el polivalente garantiza
que no haya fallos en la asistencia, puesto que esos ser-
vicios van a estar ah{ atendiendo sus necesidades diarias
de formacion, etcétera, y de relacion con el entorno.
Pretendemos que el polivalente esté en el centro de las
ciudades, no alld donde antes hacian las residencias, para
aislar mds y para que nadie viera a la gente; en un sitio
razonablemente céntrico, conectado con todos los servi-
cios de la ciudad, que permita a la persona trabajar, o
estudiar, o ligar, pero que esté en un lugar donde viva la
vida que quiera vivir. Esa es la idea, mas o menos.

No sé si he contestado a todo 1o que me habéis pregun-
tado, seguro que me he dejado algo. Quiero deciros que
nosotros tenemos esperanza de que esta ley realmente nazca
subvencionada; si no, tendremos el mismo problema que
hemos tenido hasta ahora y que decia antes: se incluiria la
norma sobre empleo, sobre aquello que no se cumple en
las anteriores leyes. Lo ideal serfa que por fin se cumplan
todas las leyes y que una nueva no vuelva a reiterar el
mismo principio y la misma finalidad, porque seria reiterar
lo mismo. Nosotros siempre decimos en nuestras jornadas
y encuentros, que normas tenemos muchas, y buenas, y
modernas, a nivel europeo somos uno de los paises que
legislamos con mds profundidad y con mads acierto, pero
necesitamos que la financiacién y los servicios consi-
guientes hagan realidad las leyes y los derechos que estas
nos reconocen. Esa serfa mi conclusion.

La sefiora VICEPRESIDENTA (Escudero Sanchez):
Muchisimas gracias. Creo que ya podemos levantar la
sesion. Hasta la proxima.

Se levanta la sesion.

Eran las dos y veinte minutos de la tarde.
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