El Comité Espariol

de Representantes

de Personas con
Discapacidad

(Cermi) considera

que las personas con
discapacidad y sus
familias son ciudadanas
y ciudadanos que pueden
y exigen participar

de manera activa y
reivindicativa en la
creacion de un sistema
sociosanitario integrado,
accesible, inclusivo y de
calidad.

Comité Espaiiol de Representantes
de Personas con Discapacidad

| espacio sociosanitario
ante la discapacidad
es un gran reto pen-
diente para crecer en
bienestar, inclusion vy
sostenibilidad. La rea-
lidad actual nos ofrece
importantes carencias
para conseguir un espacio socio-
sanitario integrado con capacidad
de respuesta eficaz y accesible para
todas las personas.

Una realidad que se caracteriza
por un conjunto de factores con
graves consecuencias para la salud
y el bienestar de las personas con

RESUMEN

La existencia de un verdadero espacio sociosanitario que atine equilibradamente los recursos concebidos para
satisfacer las necesidades de autonomia personal e inclusion de las personas con discapacidad y de sus familias
constituye una reivindicacion historica del sector social de la discapacidad que el Cermi viene exigiendo
como una de sus demandas primordiales en la esfera del bienestar social. En este sentido, el Cermi saluda las
iniciativas en curso para impulsar la configuracion de un modelo sociosanitario, y manifiesta el compromiso de
la discapacidad organizada de participacion y exigencia para que en Espaiia se consiga una respuesta inclusiva,
inteligente y sostenible en nuestros sistemas de salud, servicios sociales y sociosanitarios.

Palabras clave: espacio social sanitario, discapacidad, servicios sociales, investigacion.
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discapacidad y sus familias, entre
los cuales podemos destacar:

o Fragmentacion de sistemas de
respuesta, tanto en la dimension
social y sanitaria como en planos
territoriales e institucionales.

 Cauces distintos, y muy a menu-
do dispares, para acceder a
servicios idoneos para dar una
respuesta satisfactoria a las nece-
sidades integradas de salud y
sociales.

o Grandes asimetrias en las res-
puestas que obtienen personas
con tipos de necesidad similar.

o Falta de una aplicacién efectiva
de la Convencién de la ONU
sobre los derechos de las perso-
nas con discapacidad, al igual
que los propios mandatos de la
legislacion espafiola en materia
de accesibilidad, igualdad y no
discriminacion.

o Burocracia, laberinticos proce-
sos de acceso y derivacién, falta
de profesionales con capacidad
de respuesta integral, graves
carencias en la formacién socio-
sanitaria de los profesionales de
salud y sociales.

« Sistemas de informacién y comu-
nicacion de dificil comprension
y con graves incongruencias
entre profesionales en la aten-
cidén a una misma persona.

o Otros graves defectos de origen
en los largos e infructuosos pro-

ABSTRACT

The existence of a real community health space that balanced combines resources designed
to meet the needs of personal autonomy and inclusion of persons with disabilities and their
families is a historical claim of the social sector of the disabilities which Cermi comes calling as
one of their key demands in the field of social welfare. In this sense, Cermi salutes the ongoing
initiatives to promote a model community health settings, and expresses the commitment to
organized participation and demand disability to get in Spain is an inclusive, intelligent and

sustainable response in our systems of health, social services and community health.
Key words: social space health, disability, social services, research.
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cesos de gestacion del espacio
sociosanitario en Espafia: opaci-
dad, insuficiencia, clientelismo,
falta de orientacion a la preven-
cidn, escasamente participativos.

De hecho, las personas con dis-
capacidad y también sus familias
son ciudadanos y ciudadanas que
sufren de manera intensa la falta de
un sistema sociosanitario integral
y eficaz.

El Cermi ha analizado y reivin-
dicado, a lo largo de toda su tra-
yectoria, las condiciones y medios
para la efectiva realizacion de ese
imprescindible espacio sociosa-
nitario. También ha apoyado, en
sobradas ocasiones, las denuncias
y acciones judiciales de personas
con discapacidad y sus familias que
han sufrido graves discriminacio-
nes y consecuencias para su salud
por causa de esta grave carencia en
nuestro pais.

Una carencia que, con diaria y
grave casuistica, supone “de facto”
la exclusion y la expulsion del siste-
ma sanitario de personas a las que
se sabe salvar la vida pero no apoyar
su desarrollo vital.

Por ello no podemos dejar de
denunciar y propugnar que los sis-
temas sanitarios y los sistemas de
bienestar social se han de concebir,
disefiar y prestar orientados a la

persona, a cuya sola légica han
de responder; y no, como sucede
ahora en nuestro pais, en que es la
propia persona y sus necesidades de
atencion las que estan en funcion
de los sistemas, que se caracterizan
por la rigidez, la separacién y la
estanquidad.

Ante esta grave realidad las per-
sonas con discapacidad y sus fami-
lias experimentan la atencion socio-
sanitaria en Espafia en términos de
carencia e insatisfaccion. Su salud y
su condicion de bienestar social se
resienten gravemente por una, en
gran medida, inexistente arquitec-
tura de atencién sociosanitaria.

Convencion de Naciones
Unidas

Nuestra visién: crear un espa-
cio sociosanitario coherente con la
Convencion de Naciones Unidas
sobre los derechos de las personas

con discapacidad, en un marco de
dislogo y cooperacién institucional
y con clara orientacién a resultados
efectivos en la salud y el bienestar
de las personas.

Elementos clave:

o Identificar perfiles de personas
con necesidades de respuesta
integrada de salud y social,
concretando los dispositivos y
procesos basicos comunes para
una atencion integral de cali-
dad en toda la diversidad de
potenciales necesidades e iti-
nerarios.

» Marcos normativos de acredita-
cién, en condiciones de calidad,
y coordinacion.

o Carteras de servicios sociosani-
tarios y dotacion de los mismos.

e Instrumentos validos para una
atencion personal integrada.

o Sistemas avanzados de informa-
ciéon para disponer de historias
clinicas sociosanitarias.

El espacio sociosanitario ante la discapacidad es un

gran reto pendiente para crecer en bienestar, inclusion
y sostenibilidad
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e Un nuevo marco juridico inte-
grado, con bases comunes en
todo el territorio nacional en los
aspectos clave antes descritos.

Algunos antecedentes y bases de

partida:

e El programa “Vida als anys”
como primera iniciativa en el
Estado, creada en 1986 a partir
de las recomendaciones de la
OMS para el afio 2000.

El Informe Abril, con mas de

veinte afios desde su formula-

cion (1991).

e La Clasificacion Internacional
del Funcionamiento (CIF) de la
OMS (1999).

e La nueva y reciente estrategia

estatal de la cronicidad.

El Libro Blanco de la coordina-

cion sociosanitaria.

El Catalogo basico de servicios

sociales, consensuado entre el

Estado y las comunidades auto-

nomas.

 El informe del Consejo Asesor
de Sanidad de 2012 en la mate-
ria.

o La cartera bdsica de atencién
sanitaria.

» Diversas iniciativas de planifica-
cidn y actuacion sociosanitaria
en comunidades auténomas.

* Los analisis y propuestas ya rea-
lizadas por Cermi y sus organiza-
ciones, a lo largo de los ultimos
15 afos.

o El nivel de dialogo y la voluntad
de busqueda de consensos insti-
tucionales y técnicos.

Es preciso incorporar, con caréc-
ter transversal, la accesibilidad uni-
versal y la estrategia del disefio para
todas las personas, en la configura-
cion y el desarrollo de un sistema
sociosanitario integral, inclusivo y
en clave de plena igualdad de opor-
tunidades en su uso y disfrute.

Dimension sociosanitaria

Se hace necesario disefiar y
alcanzar importantes avances en
los sistemas de salud y de servi-
cios sociales para la creacién en la
dimension sociosanitaria plena y
efectiva de:

o Cartera de servicios sociosani-
tarios integrados, de caracter
bésico y con pautas claras para

su aplicacion en condiciones de
accesibilidad universal, igualdad
y no discriminacion.

e Mejoras en otros servicios y

prestaciones de las carteras de

servicios de los sistemas de
salud y de servicios sociales.

Tanto en la atencion personal

y clinica como en prestaciones

econoémicas o en la oferta far-

macologica.

Prevencion y promocion de la

salud y el bienestar, con mejores

férmulas de apoyo a la diversi-
dad de personas con discapaci-
dad.

Proximidad e individualizacion

mediante una informacion per-

sonalizada y codigos unificados
de atencion sociosanitaria.

o Respuestas integradas ante rea-
lidades de cronicidad y discapa-
cidad.

e Coordinacién sociosanitaria,
tanto en niveles operativos
micro -profesionales/personas
usuarias-, meso -centros y ser-
vicios- y macro -sistemas y terri-
torios—, como en la formulacion
de valores y criterios comunes y
compartidos.

Coordinacion de apoyos
sociosanitarios

Nuevas figuras profesiona-
les y formacién de profesio-
nales y pacientes y usuarios y
nuevos perfiles profesionales
en los ambitos de salud vy
sociales, entre los cuales des-
tacamos la necesidad del pro-
fesional de “Coordinacion de
Apoyos Sociosanitarios”.

e Profundo reciclaje con
incorporaciéon de nuevas y

i
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mejores competencias de los
profesionales sanitarios y socia-
les en materias clave como acce-
sibilidad, no discriminacién,
inclusion y atencién continua
e integrada. En este sentido,
consideramos imprescindible
introducir la metodologia de la
“planificacion de apoyos centra-
dos en la persona” como una
disciplina basica de todo tipo de
profesional sanitario o social.

o Personas usuarias de los servi-
cios de salud y sociales con
mejor capacidad de activar sus
derechos ciudadanos y de parti-
cipar en la mejora continua de
los servicios y los sistemas.

Investigacion, innovacion y
evaluacion

Investigacion, innovacién vy
evaluacion del impacto del nuevo
espacio sociosanitario en calidad
y sostenibilidad de la respuesta de
los sistemas de salud y servicios
sociales.

En este ambito se han de llevar
a cabo actuaciones pricticas, utiles
y claramente participadas por las
propias personas usuarias de los
servicios de salud y sociales.

o Investigar, evaluar y redisefiar de
manera continua, a partir de las
propias personas con discapaci-
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dad, sus familias y las organiza-
ciones del sector.

» Extender los centros de referen-
cia en condiciones de proximi-
dad territorial y diversidad de
realidades de discapacidad.

e Diseflar métodos, herramien-
tas y dispositivos comunes de
“planificacion y coordinacion de
apoyos centrados en la persona”.
El modelo sociosanitario debe

recoger necesariamente la perspec-
tiva de género, y tener asi presente
las necesidades que en esta materia
tienen las mujeres y las nifias con
discapacidad, asi como las madres
y cuidadoras de personas con disca-
pacidad, tal y como se recoge en el
II Plan Integral de Accién de Muje-
res con Discapacidad 2013-2016 del

Cermi.
Participacion

Participacion del
sector de la discapa-
cidad en la configu-
racion y desarrollo
del nuevo espacio
sociosanitario.

Considerando
los tres niveles de
participacion abier-
tos por el Estado, a
través del Imserso
-publico,  profe-
sional y entidades
colaboradoras-,
asi como la propia
mision del Cermi,
se valora como una
linea  estratégica
prioritaria que el
Cermi y sus organi-
zaciones elaboren y

acuerden posiciones comunes para
realizar una accion continua de
participacion, reivindicacion, segui-
miento y control del progreso hacia
un pleno sistema sociosanitario al
alcance de todas las personas, sin
discriminaciones ni exclusiones de
ningun tipo.

En este sentido, su accién de
posicionamiento estratégico tendra
un foco principal con las institucio-
nes publicas que lideran este proce-
so, pero también con otras institu-
ciones publicas competentes, tanto
estatales como autondmicas.

Conclusion

El Cermi considera que las per-
sonas con discapacidad y sus fami-
lias son ciudadanas y ciudadanos
que pueden vy exigen participar de
manera activa y reivindicativa en la
creacién de un sistema sociosanita-
rio integrado, accesible, inclusivo y
de calidad. Con ello, se contribuira
a crecer en salud, en bienestar y en
derechos para toda la ciudadania,
asi como para la innovacion vy la sos-
tenibilidad de los sistemas publicos
de salud y servicios sociales.

La atencion sociosanitaria, como
reto a lograr, centrada en los pacien-
tes, fue el tema fundamental en
torno al cual giré la jornada «La
discapacidad en el nuevo espacio
sociosanitario», organizada el 31
de enero por el Comité Espaiiol
de Representantes de Personas con
Discapacidad, en el salon de actos
de la Fundacion Once. La inau-
guracion corrio a cargo de César
Anton  Beltran, director general
del Imserso, y de Luis Cayo Pérez
Bueno, presidente del Cermi.
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