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INTRODUCCION

La Ley 14/2000, de 29 de diciembre, de Medidas fiscales, administrativas y del orden
social cred, mediante su articulo 57.1, el Real Patronato sobre Discapacidad, que suce-
de al Real Patronato de Prevencién y de Atencién a Personas con Minusvalia en el ejer-
cicio de las funciones que éste venia desarrollando. El Estatuto del Real Patronato sobre
Discapacidad fue aprobado por Real Decreto 946/2001, de 3 de agosto.

Los 6rganos de gestién de la institucién han desarrollado sus actividades, a lo largo
del ejercicio de 2002, ateniéndose a las lineas directrices y a los criterios de actuacién
aprobados por el Consejo en su sesién de 4 de diciembre de 2001, y articuldndolas
de acuerdo con el Plan General de Actividades para el afo 2002, aprobado asimis-
mo por el Consejo en esa misma fecha.

En el ejercicio 2002, el Real Patronato dispuso de créditos para los conceptos y por los
importes que se indican seguidamente:

TRANSFERENCIAS ASIGNADAS 2.681.448,02 €
OTROS INGRESOS 20.662,39 €
TOTAL 2.702.110,41 €

Las actividades directas se relacionan a continuacién, siguiendo la estructura general
de las directrices de actuacién y el elenco de programas del Plan General de
Actividades para 2002.



1 - ASUNTOS INSTITUCIONALES

Segunda Reunién del Consejo del Real Patronato

La segunda reunién del Consejo del Real
Patronato sobre Discapacidad se celebré
el dia 12 de junio de 2002, en el Palacio
de la Zarzuela, bajo la Presidencia de
S.M. la Reina. Participaron en la misma el
Ministro de Trabajo y Asuntos Sociales,
Presidente del Consejo, los Ministros
vocales representantes del Gobierno de
la Nacién, la Secretaria General de
Asuntos Sociales y el Secretario General
del Real Patronato; los Presidentes y
Consejeros representantes de los Gobiernos de las Comunidades y Ciudades con esta-
tuto de autonomia y vocales representantes de la Federacion Espafola de Municipios
y Provincias; vocales asesores e invitados representantes del sector de la discapacidad
y de la Fundacién Pedro Barrié de la Maza "Conde de Fenosa".

Segun las previsiones estatutarias, se sometié al Consejo la Memoria de actividades
2001, que fue aprobada. Ademds, entre ofros asuntos, se presentd un proyecto de
estudio sobre epidemiologia de la discapacidad y sendos programas relativos a detec-
cién temprana de alteraciones auditivas, accesibilidad de Internet en las
Administraciones PUblicas y envejecimiento de personas con discapacidad.

Tercera Reunién del Consejo del Real Patronato

La tercera reunién del Consejo, presidida igualmente por Su Majestad la Reina, tuvo
lugar el dia 16 de diciembre.

En el orden informativo, se dio cuenta de la resolucién de la convocatoria de los
Premios Reina Sofia 2002. En cuanto a informacién sobre actividades desarrolladas,
se traté de lo realizado en orden a promover la accesibilidad de las web del sector
pUblico, se distribuyé un estudio sobre el gasto en discapacidad durante el periodo
1991-2000 y se presentaron las conclusiones del Simposio sobre enfermedades de
baja prevalencia en la edad pedidtrica. En cuanto a actividades de futuro, se revisaron
iniciativas de Comunidades Auténomas relacionadas con el envejecimiento de las per-
sonas con discapacidad, con vistas a un |l Congreso sobre Discapacidad vy



Envejecimiento. En cumplimiento del Reglamento del Real Patronato se presentd la
propuesta del Plan General de Actividades para 2003, que fue aprobada. Finalmente
el Ministro de Trabajo y Asuntos Sociales, Presidente del Consejo, informé sobre la pre-
visién de actividades con motivo del Afo Europeo de las Personas con Discapacidad.



2 - SERVICIOS DE DOCUMENTACION Y COMUNICACION SOCIAL

Informacién y documentacién institucional y técnica.

El Real Patronato gestiona la funcién de documentacién, incluyendo informacién y
publicaciones, con el apoyo de su Centro Espanol de Documentacién sobre
Discapacidad (CEDD), que mantiene en colaboracién con la Fundacién Eguia
Careaga. El CEDD ofrece un lugar de consulta y una biblioteca especializada, a la vez
que presta apoyo técnico en la gestién de publicaciones, entre ellas un boletin institu-
cional y la web del Real Patronato (http://www.rpd.es/). Ademds de la produccién del
Real Patronato, el Centro abarca también las fuentes ajenas, tanto nacionales como
extranjeras.

Durante 2002 han realizado consultas presenciales en el CEDD 871 personas, se han
atendido 2.271 consultas por correspondencia y telefénicas, y se han producido més
de 50.000 visitas a su pégina web.

Las publicaciones realizadas durante 2002 han sido las
siguientes:

- Boletin del Real Patronato sobre Discapacidad: se
ha llevado a cabo la edicién y distribucién a 3.250
destinatarios de dos nUmeros del Boletin institucio-
nal.

- Publicaciones unitarias: se han editado dos ftitulos,
con una tirada total de 3.200 ejemplares.

- Folletos: se han editado cinco titulos, con una tira-
da total de 362.000 ejemplares.

- Serie "Documentos" (circulacién institucional): se
han editado dos documentos nuevos, con una tira-
da total de 1.100 ejemplares, y se han reeditado
cuatro, con una tirada total de 6.000 ejemplares.

Comunicacién social técnica

La funcién de comunicacién social, gestionada mediante convenio con Polibea, cubrié
informativamente en el curso del afio nueve eventos del Real Patronato. De ellos, se



hizo nota de prensa, reportaje fotogréfico y una crénica técnica. Dicho material, ade-
més de ser utilizado por los propios medios de comunicacién del Real Patronato y de
sus entidades colaboradoras, fueron difundidos a cerca de 400 medios e instituciones.

Presentacién del Manual del Celiaco

La Federacién de Asociaciones de Celiacos de Espana (FACE) y el Real Patronato sobre
Discapacidad presentaron, el 22 de julio, el libro Enfermedad Celiaca, el primer
manual sobre esta enfermedad que se publica en Espaia. En la presentaciéon de esta
obra intervinieron Demetrio Casado, Director Técnico del Real Patronato sobre
Discapacidad, entidad responsable de la edicién, Isabel Polanco, Jefa del Servicio de
Gastroenterologia del Hospital Infantil La Paz, y Manuela Mérquez, Secretaria Técnica
de la Federacién de Asociaciones de Celiacos de Espana. El acto estuvo organizado

por PROINSSA.

El libro, que estd dirigido principalmente a los enfer-
mos y sus familiares, es un manual que permite cono-
| cer la enfermedad en detalle y orienta en la aplicacion
de su tratamiento: la dieta sin gluten. Aborda tanto el
componente médico de la enfermedad, como los
aspectos sociales de la misma, en dos partes clara-
mente separadas. La primera incluye una completa
descripciéon de los conocimientos cientificos sobre la
enfermedad, y ha sido redactada por un equipo de
especialistas coordinados por la Dra. Isabel Polanco.
La segunda parte aporta la informacién necesaria para
el tratamiento basado en la dieta sin gluten, asi como
otros aspectos muy précticos en la vida cotidiana.
Ademdés de todo lo anterior, incorpora la normativa
: legal y especifica cudles son las marcas de identifica-
ey cién en el envasado de los alimentos sin gluten. Este
libro es consecuencia del trabajo de un grupo de pro-
fesionales comprometidos con la difusiéon del conocimiento de esta enfermedad y del
apoyo institucional del Real Patronato sobre Discapacidad.

Celiaca




3 - PREMIOS REINA SOFIA

Entrega de los Premios Reina Sofia 2001, de Rehabilitacién y de Integracién

El martes 2 de abril S.M. la Reina hizo entrega, en el Palacio de la Zarzuela, de los
Premios Reina Sofia 2001, de Rehabilitacion y de Integracién que bienalmente convo-
ca el Real Patronato sobre Discapacidad. En esta edicién, el galardén para candida-
turas espanolas fue otorgado a Disminuidos Fisicos de Aragén vy, en el apartado de
candidaturas iberoamericanas, el Premio recayé en la Corporacién Alberto Arango
Restrepo CEDER, de Manizales, Caldas (Colombia). Cada uno de los Premios otorga-
dos tenia una dotacién de 42.070,85 euros (7.000.000 de pesetas), que fueron apor-
tadas por la Fundacion ONCE (Premio a la candidatura espafiola) y por el Real
Patronato sobre Discapacidad.

Desde su fundacién, en 1976, Disminuidos Fisicos de Aragén se ha regido por princi-
pios integradores para resolver los problemas de las personas con discapacidad. La
promocién, creacién y gestién de servicios para la atencién e integracién de las per-
sonas con deficiencias fisicas constituyen el eje que
articula las actuaciones de esta entidad, que se inspi-
ra en valores como la democracia, la pluralidad, la
sensibilizacién, la normalizacién y la eficacia. De
acuerdo con esta filosofia, todas las actividades que
esta organizacién realiza estdn abiertas a todas las
personas que deseen sumarse a ellas, independien-
temente de que tengan o no discapacidad, y sin dis-
1 tinciones en el tratamiento.

La Corporacién Alberto Arango Restrepo CEDER es
una institucién colombiana que lidera procesos de
rehabilitacién integral y de integracién de personas
con deficiencias en el departamento de Caldas y en
otros departamentos vecinos. Se dedica a la preven-
cién y atenciéon de deficiencias sensoriales, intelec-
tuales, del lenguaje, misculo-esqueléticas y neurolé-
gicas. Brinda capacitacién y asesoria a personas
naturales y entidades gubernamentales y no guber-
namentales de los sectores salud, educacién y empleo. Més de 58.300 personas han
podido beneficiarse directamente de sus servicios.




Concesidn de los Premios Reina Sofia 2002, de Prevencién de Deficiencias

Por resolucién de fecha 4 de noviembre de 2002, del Ministro de Trabajo y Asuntos
Sociales, Presidente del Consejo del Real Patronato sobre Discapacidad, se concediron
los Premios Reina Sofia 2002, de Prevencién de Deficiencias.

El Premio para candidaturas espafiolas fue otorgado '"ex aequo" a los trabajos
Contribuciones cientificas al conocimiento de las bases moleculares de cuatro enferme-
dades genéticas: Poliquistosis renal del adulto, atrofia muscular espinal, neurofibroma-
tosis tipo | e hipoacusias neurosensoriales no sindrémicas, de los Doctores D. Felipe
Moreno Herrero, D. José Luis San Milldn Lépez, D¢ Concepcién Herndndez-Chico, y
D. Ignacio del Castillo Ferndndez del Pino, de la Unidad de Genética Molecular del
Hospital Ramén y Cajal de Madrid; y Estudios lipidico-nutricionales y genéticos para la
prevencién de deficiencias neurosensoriales del nifio y degenerativas del adulto, del
Profesor Doctor D. Pablo Sanjurjo Crespo, de la Unidad de Metabolismo del
Departamento de Pediatria del Hospital de Cruces (Baracaldo-Vizcaya).

Para la candidatura de los demds paises de habla hispana més Brasil y Portugal, se
otorgé el Premio al trabajo Prevencién del retardo mental y otras discapacidades por
tamizaje neonatal masivo en Costa Rica, de la Asociacién Costarricense para el
Tamizaje y la Prevencién de Discapacidades en el Nifo (ASTA).

El Jurado estuvo presidido por el Excmo. Sr. D. Francisco Mira Pérez, Secretario
General del Real Patronato sobre Discapacidad y formado por la llma. Sra. D¢ Isabel
de la Mata Barranco, Subdirectora General de Programas y Servicios Sanitarios (pro-
puesta por el Ministerio de Sanidad y Consumo); el Dr. D. José Pefia Guitidn (pro-
puesto por la Fundacién Pedro Barrié de la Maza); la llma. Sra. D2 Isabel Couso Tapia,
Secretaria General de Educacién y Formacién Profesional (propuesta por el Ministerio
de Educacién, Cultura y Deporte); el Exemo. Sr. Prof. Juan Jiménez Collado (propues-
to por la Academia Nacional de Medicina); el Sr. Alexandre de Sousa Pinto, Presidente
de la Academia Portuguesa de Medicina; la Dra. Maria Luisa Martinez Frias, Directora
del Centro de Investigacién sobre Anomalias Congénitas, del Instituto de Salud Carlos
Il (propuesta por la Facultad de Medicina de la Universidad Complutense de Madrid);
el llmo. Sr. D. José Carlos Baura Ortega, Subdirector General de Planificacién,
Ordenacién y Evaluaciéon del IMSERSO (propuesto por el Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales); y el llmo. Sr. D. Demetrio Casado Pérez, Director Técnico del Real
Patronato sobre Discapacidad, actué como vicepresidente. D. Carlos Egea Garcia, Jefe
de Area de Actividades y Programas del Real Patronato sobre Discapacidad, fue desig-
nado secretario.



La finalidad de estos Premios es recompensar una labor continuada, llevada a cabo
en un periodo de tiempo no inferior a diez afos, de investigacién cientifica o de tra-
bajo sanitario programado y evaluado cientificamente, de modo que contribuya a
erradicar factores de riesgo que pueden afectar al futuro de vida personal y social de
un elevado nimero de hombres y mujeres.

La dotacién de los Premios es de 48.080,97 euros para cada una de las secciones
(la espafiola y la del resto de paises). A partir de 1987 vienen contando con la cola-
boracién econémica de la Fundacién Pedro Barrié de la Maza, Conde de FENOSA,
que aporta la dotacién del premio de la candidatura espanola.
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4 - GESTION DE LA DISCAPACIDAD

Discapacidad en la Enfermedad de Parkinson

El dia 19 de enero se celebrd, en el Centro Nacional de Epidemiologia del Instituto de
Salud Carlos I, una reunién internacional bajo la denominacién "Disability
Assessment in Parkinson's Disease" (Valoracién de la Discapacidad en la Enfermedad
de Parkinson). La reunién, patrocinada por el Real Patronato sobre Discapacidad,
conté con la participacién de destacados profesionales de Estados Unidos, Inglaterra,
Francia, Portugal, Holanda, Alemania, Suecia y Espaia.

Comisién de Expertos en Epidemiologia de la Discapacidad

Esta comisién, que es la primera de las previstas en el articulo 9 del Estatuto del Real
Patronato, se constituyd con fecha 22 de mayo de 2002. La Comisiéon ha impulsado
la elaboracién de un estudio sobre la discapacidad en Espafa, basado en las fuentes
estadisticas disponibles y, en particular, en la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud de 1999, realizado por Antonio Jiménez Lara y Agustin
Huete Garcia, consultores del Gabinete de Servicios y Desarrollo Website, S.L., cuya
primera version se ha publicado dentro de la Coleccién Documentos, con el nimero
de serie 62/2002, bajo el titulo La discapacidad en Esparia: datos epidemiolégicos.
Aproximacién desde la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud

de 1999.

VIl Jornadas sobre Organizaciones Voluntarias. Estrategias de Desarrollo

Durante los dias 17 y 18 de julio de 2002 se celebraron en Madrid las VIl Jornadas
sobre Organizaciones Voluntarias, organizadas por el Real Patronato sobre
Discapacidad, en colaboracién con la Asociaciéon Formacién Social, dentro de su pro-
grama de formacién de directivos de entidades del sector de la discapacidad.

El objetivo general de estas Jornadas era colaborar en el andlisis de los factores clave
de la direccién estratégica por parte de los directivos y responsables de asociaciones
y fundaciones. En el transcurso de las mismas se analizaron las diversas opciones ins-
titucionales de la accién voluntaria y se informé sobre algunos estudios socioldgicos
de la accién voluntaria de objeto social que estaban en curso de realizacién. Se ana-
lizaron algunos métodos y experiencias innovadoras y eficientes puestos en prdctica
por organizaciones voluntarias, como Disminuidos Fisicos de Aragén (organizacién
galardonada con el Premio Reina Sofia); Centro de Malformaciones Congénitas ASE-
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REMAC; Federacién Espafola de Asociaciones de Atencidn a las Personas con Pardlisis
Cerebral ASPACE y Asociacién Espafola de Lesionados Medulares (AESLEME). Hubo
también un espacio para analizar la politica publica sobre discapacidad, asi como las
novedades normativas del sector voluntario o las novedades en la gestién de calidad
de la accién voluntaria. Se abordé el tema de los recursos técnicos (Internet, comuni-
cacién interna, mercadotecnia) y de los recursos econémicos (fondos de la Unién
Europea, gestién del mecenazgo, ofertas de fundaciones dependientes de instituciones
bancarias, efc.).

Formacién de directivos

En Espaia se estd produciendo un crecimiento notable tanto de las asociaciones como
de las fundaciones interesadas en discapacidad. En el orden cualitativo, se estd
demandando una tecnificacién de las funciones gestoras. El Real Patronato sirve a esta
necesidad mediante sucesivas ediciones del Curso de gestion de entidades asociativas
en el sector de la discapacidad. Durante 2002 se han realizado las aplicaciones de
este Curso que se detallan en el cuadro adjunto, todas ellas mediante convenio con la
Asociacién de Formacién Social (AFS).

LUGAR FECHA ENTIDAD COLABORADORA
Huesca 16, 17,18, 20, 23, 24y 27
de septiembre Asociacién de Discapacitados

Oscenses Miguel Servet

Pamplona 7,17,18,22,24,29y 30
de octubre Asociacién de Retinosis
Pigmentaria de Navarra (ARPN)
Jaén 4,10, 11, 25 de octubre Federacién Provincial de Asociaciones
y 8 de noviembre de 2002 de Minusvdélidos Fisicos

Palma de Mallorca 24, 25, 26 de octubre
y 14 y 15 de noviembre de 2002 | Coordinadora Federacién Balear de
Personas con Discapacidad
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5 - PREVENCION DE DEFICIENCIAS

Seminario sobre Prevencién de Deficiencias

Los dias 9 y 10 de mayo, en la sede de la Escuela Nacional de Sanidad del Instituto
de Salud Carlos Ill, se realizé un seminario orientado al perfeccionamiento de las
acciones en pro de la prevencién de deficiencias en paises de América lbérica.

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

Mesa redonda sobre "Contribuciones espafiolas a la caracterizacién de genes respon-
sables de enfermedades hereditarias humanas"

El Real Patronato sobre Discapacidad organizé, con | ﬂ}ﬂmidi [IF Actualizacion
la colaboracién del Centro de Genética Médica y | en Genética Humana
Molecular del Institut de Recerca Oncologica (IRO), la 14 de Junio de 2002

mesa redonda titulada "Contribuciones espanolas a
la caracterizacién de genes responsables de enfer-
medades hereditarias humanas", que tuvo lugar el
dia 14 de junio, en Barcelona, dentro del marco de
la VI Jornada de Actualizacién en Genética Humana,
gue de forma bienal organiza la Asociacién Espafola
de Genética Humana.

”_::hl .ﬂmhj. - t'_
de Investigacién Dnealpgica (D)
- L'Hoapitalet de Linbregat

Baeloea

La mesa redonda se llevd a cabo en el salén de actos
del Hospital de Bellvitge. Participaron como ponentes
los doctores Manuel Palacin, catedrdtico de
Bioquimica y Biologia Molecular de la Facultad de
Biolégicas de la Universidad de Barcelona, Santiago
Rodriguez de Cérdoba, investigador del CSIC, profe-
sor en el Departamento de Inmunologia en el Centro
de Investigaciones Biolégicas (CIB) de Madrid, y
Francisco Palau, Investigador del CSIC en el Instituto
de Biomedicina de Valencia. La moderadora del acto
fue la doctora Virginia Nunes, Jefa del Centro de
Genética Médica y Molecular del IRO de Barcelona.
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Apoyo al intercambio en el drea de alteraciones metabdlicas

El Real Patronato ha apoyado la celebracién de la VII Reunién Nacional de los Centros
de Cribado Neonatal, organizada por la Comisién de Errores Metabdlicos Congénitos
de la Sociedad Espanola de Bioquimica Clinica y Patologia Molecular (SEQC), a tra-
vés del convenio de colaboracién que tiene suscrito con la citada Sociedad. En la reu-
nién, que tuvo lugar el dia 3 de octubre en Bilbao, se presentd el informe anual de la
Comisién, se expusieron los datos relativos al afio 2001 sobre el Cribado Neonatal en
los diferentes centros de Espafia, y se programaron las actividades a realizar durante
el ano 2003. Se analizaron, asimismo, diversos temas, como el estado de la informa-
tizacién de los centros de cribado neonatal, los pros y contras de los dos sistemas de
extracciéon de sangre que se utilizan para el cribado y el futuro de la evaluacién exter-
na de la calidad de este servicio.

Aplicaciones del Seminario sobre Prevencién de Deficiencias

Por segundo afo, se celebré en la Ciudad de Guatemala, durante los dias 28 al 31
de octubre de 2002, una nueva edicién del Curso de Prevencién de Deficiencias. Esta
edicién tuvo como sede la Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad San Carlos
Borromeo, que actué como coordinadora local de la actividad, organizada por la
Escuela Nacional de Sanidad del Instituto de Salud Carlos lll, y que se enmarca den-
tro del convenio de colaboracién que el Real Patronato sobre Discapacidad mantiene
con dicho Instituto.

Ademds de ésta, durante el afno 2002 se han realizado otras cuatro aplicaciones del
Seminario sobre Prevencién de Deficiencias, cuyas referencias se recogen en la siguien-
te tabla.

LUGAR FECHA ENTIDAD COLABORADORA

Salamanca 17 a 19 de enero Instituto Universitario de Integracién en la
Comunidad (INICO), de la Universidad

de Salamanca

Jaén 3 a 7 de junio Universidad de Jaén
Laredo (Cantabria) 29, 30y 31 de julio
y 1y 2 de agosto Universidad de Cantabria
Guatemala 28 a 31 de octubre Escuela Nacional de Sanidad del Instituto

de Salud Carlos llI

Oviedo 11025
y 25 a 28 de noviembre Colegio de Farmacéuticos de Asturias
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Programa "Para que nazca sano"

Se ha continuado desarrollando el programa de educacién para la prevencién "Para
gue nazca sano", en colaboracién con la Fundacién 1000 para la investigacién sobre
defectos congénitos y con ASEREMAC. El instrumento bésico de este programa son una
serie de recomendaciones dirigidas a las futuras madres y a sus familiares, que han
sido impresas en un desplegable y que se glosan en un folleto editado al efecto. Los
agentes educativos bdsicos son profesionales de la salud, de la educacién, del traba-
jo social y de la animacién sociocultural, que incorporan a sus actividades educativas
los mensajes del programa. Cada uno de ellos recibe un ejemplar del folleto antes
citado y ejemplares del desplegable para su distribucion a la poblacién objeto de la
accién educativa. Ademds de los mediadores personales, este programa se difunde a
través de los medios de comunicacién social. El programa cuenta también con un
Servicio de Atencién Telefénica a la Embarazada (SITE).
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6 - REHABILITACION-INSERCION

Sesiones de presentacién del Libro Blanco de la Atencién Temprana

El 25 de enero tuvo lugar la presentacién en
Santiago de Compostela del Libro Blanco de la
Limso Bras Atencién Temprana, de la coleccion Documentos
i LA del Real Patronato, en un acto enmarcado dentro

Ammcaies Trnarmars de la IV Jornada Interdisciplinaria de la Asociacién
Galega de Atencién Temperé "A proteccién das pri-
meiras relaciéns". En el curso de este acto, organi-
zado por el Real Patronato, se presentaron tam-
bién, por sus autores, los trabajos galardonados
con el Premio Reina Sofia 2000, de Investigacién
sobre Prevenciéon de las Deficiencias, para Espana.

La presentacion del Libro Blanco en Asturias tuvo
lugar en Oviedo, el dia 22 de mayo, en un acto
organizado en colaboracién con la Consejeria de
Asuntos Sociales del Principado. Es de destacar
gue dicha Consejeria ha disefiado, tomando como
referencia el Libro Blanco, un Plan para atender a
bebés con discapacidad, que asume el enfoque
preventivo y global de la intervencién, el cardcter comunitario de los centros de inter-
vencién y atencién temprana y la necesidad de colaboracién con los dmbitos sanita-
rios, sociales y educativos con el fin de dar una respuesta de calidad e integral.

Xll Reunién Interdisciplinar sobre Poblaciones de Alto Riesgo de Deficiencia

Durante los dias 14 y 15 de noviembre tuvo lugar, en Madrid, la XII Reunién
Interdisciplinar sobre Poblaciones de Alto Riesgo de Deficiencia, del Real Patronato
sobre Discapacidad, organizada por el grupo GENYSI (Grupo de Estudios
Neonatoldgicos y de Servicios de Intervencién).

El programa de la reunién, que llevé como titulo "Entornos de Atencién Temprana®,
estuvo compuesto por cuatro mesas en las que se trataron diferentes aspectos: La pri-
mera de ellas estuvo dedicada a considerar las primeras relaciones, evaluacién biolé-
gica, psicolégica y social nifio/padre, y atencién temprana en el entorno neonatal; en
la segunda mesa, organizada en torno al lema "Salud mental y problemdatica neona-
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tal, un encuentro necesario", se abordaron, en diferentes ponencias, los problemas de
los nifos, las dificultades de los padres y cémo organizar la colaboracién; la tercera
mesa se centré en la importancia del contexto educativo en la atencién integral a las
poblaciones de alto riesgo o con deficiencias, y la cuarta abordé el tema de los ries-
gos psicolégicos y la discapacidad.

El Real Patronato promueve la celebraciéon de estas reuniones anuales, desde 1990,
dentro de su programa de actuacién en apoyo a la infancia con riesgo de deficiencias,
con el fin de promocionar la mutua informacién y el acercamiento entre los servicios
neonatolégicos y los equipos de atencién temprana y como medio de regular la pro-
yeccidon exterior de este programa. Son reuniones abiertas a profesionales del dmbito
sanitario, educativo y de servicios sociales relacionados con la actividad preventivo-
rehabilitadora (médicos, psicélogos, logopedas, profesores de Educacién Especial,
fisioterapeutas, trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales, etc.). La colaboracién
entre estos profesionales y servicios, asi como la complementariedad, el intercambio y
la comunicacién entre sus respectivas actuaciones resultan fundamentales en la aten-
cién al nifo con deficiencias o en situacién de riesgo.

Estudio sobre clasificacién diagnéstica en atencién temprana
En el ejercicio 2002, el Real Patronato ha promovido la realizacién de un estudio sobre

clasificacién diagnéstica en atencién temprana, que ha sido realizado por la
Federacién Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencién Temprana.
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7 - EQUIPARACION DE OPORTUNIDADES

Seminario sobre Empleo Privado de las Personas con Discapacidad

Durante los dias 6 y 7 de mayo de 2002 tuvo lugar, en Madrid, el Seminario sobre Empleo
Privado de las Personas con Discapacidad. Esta actividad, organizada por el Real
Patronato sobre Discapacidad, estuvo dirigida principalmente a gestores y técnicos de ser-
vicios de insercién laboral; promotores de empleo de asociaciones, fundaciones y orga-
nismos puUblicos; profesores e investigadores de derecho del trabajo, rehabilitacién, poli-
tica social, asi como a responsables de medios de comunicacién concernientes al empleo.

En el seminario intervinieron Manuel Sancho, subdirector general de Gestiéon del IMSERSO;
Demetrio Casado, director técnico del Real Patronato sobre Discapacidad; Helena Sotelo,
del SlIS (Centro de Documentacién y Estudios); Nicolds Garcia, jefe de servicio del
Observatorio de la Discapacidad del IMSERSO; Begona Rueda, psicéloga; Antonio Jiménez
Lara, sociélogo; Amelia Garcia Molté, del Departamento de Psicologia Diferencial y del
Trabajo de la Universidad Complutense de Madrid; Mercedes Garcia Camino, de
Fundacién Telefénica; Carlos Egea, jefe del Area de Programas y Actividades del Real
Patronato; Alberto Astarloa y Ana Liébanas, de la Federacién Sindical de Administracién
PUblica de Comisiones Obreras; Pere Rueda, coordinador del Programa de atencién a per-
sonas con discapacidad del Departamento de Bienestar Social de la Generalitat de
Catalufia; Miguel Angel Verdugo y Borja Jorddn de Urries, de la Universidad de
Salamanca; Fernando Bellver, fundador de la Asociacién Espafola de Empleo con Apoyo;
Mario Peralta, coordinador del Servicio de Integracién Laboral de la Fundaciéon Catalana
Sindrome de Down; Manuel Sevilla Corella, jefe de servicio de la Direccién General de
Empleo de la Comunidad de Madrid; Eduardo Hernanz, presidente de Disminuidos Fisicos
de Aragén; Dolores Liceras, secretaria confederal de empleo de Comisiones Obreras; Anxo
Queiruga, vicepresidente de la Confederacién Gallega de Minusvdlidos, y Ricard Esteban,
profesor del Departamento de Derecho de la Universitat Rovira i Virgili.

Il Congreso Nacional de Nuevas Tecnologias y Necesidades Educativas Especiales, TEC-
NONEET 2002

El Real Patronato sobre Discapacidad coordiné e impartié un taller sobre "Accesibilidad y
Funcionalidad en la Web" en el marco del Il Congreso Nacional de Nuevas Tecnologias y
Necesidades Educativas Especiales, TECNONEET 2002, organizado por la Consejeria de
Educacién y Cultura de la Comunidad Auténoma de la Regién de Murcia, celebrado en
Murcia entre los dias 19 y 21 de septiembre de 2002.
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Curso sobre Ciberempleo en Salamanca

El Real Patronato sobre Discapacidad colaboré en la celebraciéon de un Curso sobre
Ciberempleo, organizado por el CRMF del IMSERSO de Salamanca, con el objetivo de
formar a los profesionales que trabajan en los servicios sociales para al integracién labo-
ral, proporciondndoles los conocimientos bésicos y las herramientas que facilita la socie-
dad de la informacién para la busqueda de nuevas formas de empleo para las personas
con discapacidad. El curso tuvo lugar durante la semana del 14 al 18 de octubre.

IV Sesién de Enlace sobre Accesibilidad al Medio Fisico

El dia 17 de octubre se celebré, en Madrid, la IV Sesién de enlace sobre accesibilidad al
medio fisico, organizada por el Real Patronato sobre Discapacidad.

En la reunién, planteada como un foro de intercam-
bio técnico y profesional acerca de las Gltimas reali-
zaciones que se han producido en nuestro pais en
materia de accesibilidad al medio fisico, intervinieron
Demetrio Casado, director técnico del Real Patronato
sobre Discapacidad; Amalia Castro-Rial Garrone,
directora general de Arquitectura y Vivienda de la
Comunidad de Madrid; Cristina Rodriguez-Porrero,
directora del Centro Estatal de Autonomia Personal y
Ayudas Técnicas (CEAPAT); Elena Antufia, jefa de servicio de la Division de Normalizaciéon
de AENOR; Carlos Egea, jefe del Area de Programas y Actividades del Real Patronato;
José Antonio Junca Ubierna, director de SOCYTEC (Sociedad y Técnica); Xavier Garcia-
Mil&, arquitecto y colaborador del Real Patronato; Emmanuelle Gutiérrez y Restrepo, coor-
dinadora del SIDAR (Seminario Iberoamericano de Accesibilidad en la Red); José M@
Amate Blanco, jefe de érea de la Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias del
Instituto de Salud Carlos Ill; Rafael Sanjuanbenito, profesor de la Escuela de Formaciéon
Internacional; Francisco Javier Reverte, director general de Integracién Social de
Discapacitados de la Generalitat Valenciana; José Ramén Sénchez Moro, presidente de la
Asociacién de Educacién Ambiental y del Consumidor (AEAC); Natividad Casado, arqui-
tecta; Soledad Jiménez, jefa del Servicio de Personas con Discapacidad del Instituto
Andaluz de Servicios Sociales (IASS); Javier Dahl, jefe de Arquitectura de la Unidad de
Negocio de Estaciones Comerciales de RENFE; Nieves Sanchiz, directora de la empresa
Viable; Concha Aldomar, jefa del Servicio de Accesibilidad de la Conselleria de Benestar
Social de la Generalitat Valenciana, y Carlos de Rojas Torralba, Jesus de Benito Fernéndez
y Juan José Santos Guerra, arquitectos.
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Accesibilidad a los Contenidos de la Web

Con el objetivo de dar a conocer las normas legales y técnicas en materia de accesibili-
dad a los contenidos en la web, difundir las iniciativas espafolas en este campo y refle-
xionar sobre la forma de promover una web accesible, el Real Patronato sobre
Discapacidad organizé en Madrid, entre los dias 21 y 25 de octubre, un Curso sobre
Accesibilidad a los Contenidos de la Web dirigido a responsables administrativos y técni-
cos de la planificacién, disefio, edicién y mantenimiento de la informacién de sitios web
de las Administraciones General del Estado y de las Comunidades Auténomas. El curso
conté con la colaboracién del Centro de Investigacion, Desarrollo y Aplicacién
Tiflotecnolégica de la ONCE (CIDAT) y del Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas
Técnicas (CEAPAT) del IMSERSO.

La actividad estuvo dividida en dos bloques diferentes. El primero consistié en una sesién
informativa de cardcter prdctico, dirigida a responsables administrativos y técnicos de los
sitios web publicos, que tuvo el lugar el dia 21 de octubre en el Hotel Cuzco. El segundo
bloque fue un seminario de formacién dirigido a técnicos que trabajan en el disefo, edi-
cién y mantenimiento de web publicas, y tuvo lugar en el C.R.E. "Antonio Vicente Mosquete",
de la ONCE. Este seminario incluyé como primera actividad una visita al Centro Estatal de
Autonomia Personal y Ayudas Técnicas (CEAPAT) para conocer de primera mano las ayu-
das técnicas existentes para el manejo de ordenadores y acceso a la web.

En la sesién informativa intervinieron Carlos Egea, jefe del Area de Programas y Actividades
del Real Patronato; José Luis Ferndndez Coya, director del Centro de Investigacién,
Desarrollo y Aplicacién Tiflotecnolégica de la ONCE (CIDAT); Cristina Rodriguez-Porrero,
directora del Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas (CEAPAT); Concha
Mayoral, subdirectora general de Acceso a la Sociedad de la Informacién del Ministerio de
Ciencia y Tecnologia, y Enrique Varela, responsable de 1+D del CIDAT.

IV Simposio Internacional de Empleo con Apoyo

Los dias 21 a 23 de noviembre de 2002 tuvo lugar en el Edificio Histérico de la
Universidad de Salamanca el IV Simposio Internacional de Empleo con Apoyo, organiza-
do por el Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO) y la Asociacién
Espafola de Empleo con Apoyo (AESE). El Real Patronato sobre Discapacidad participd en
la produccién de este evento mediante convenio suscrito con la citada AESE.

Presentacién del Psicoballet Maite Ledn

El dia 20 de noviembre, el Real Patronato ofrecié un espectdculo del Psicoballet Maite Leén
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en el Teatro Valle Inclén de la Real Escuela Superior de Arte Dramético, que fue cedido al
efecto por dicha institucién.

VIl Reunién sobre Universidad y Discapacidad

El Real Patronato sobre Discapacidad, en colaboracién con la Fundaciéon Auténoma
Solidaria (FAS), de la Universidad Auténoma de Barcelona (UAB), organizé la VIl Reunién
sobre Universidad y Discapacidad, que tuvo lugar en Barcelona, en el Salén de Actos del
Rectorado de la UAB, Campus de Bellaterra, durante los dias 28 y 29 de noviembre.

Estas reuniones, que se vienen celebrando desde el ano 1996 en distintas universidades
de Espafa, nacen del interés del Real Patronato sobre Discapacidad por atender las nece-
sidades del creciente nUmero de personas con discapacidades que cursan estudios supe-
riores, sin olvidar el personal afecto por aquellas.

En esta edicién, la Reunidn consté de dos simposios. El primero de ellos, dedicado a los
"Retos de integracién en la Universidad", tuvo lugar el jueves 28 de noviembre y en él, ade-
mds de analizar diferentes cuestiones en grupos de trabajo, se expusieron algunas refle-
xiones sobre los diez afos de funcionamiento del PIUNE (Programa d'Integracié dels
Universitaris amb Necessitats Especials) y sus perspectivas de futuro. En el curso de este
simposio se presenté el documento Retos actuales de la integracién de los universitarios
con discapacidad, en el que se tratan temas como la transiciéon de la educaciéon secun-
daria a la Universidad, servicios de acogida, el disefio para todos en la supresién de
barreras en el campus y las adaptaciones curriculares.

El segundo simposio, que ocupd la manana del dia 29, versé sobre "El nuevo marco nor-
mativo universitario y la integracién de los estudiantes con discapacidad", y consté de dos
paneles: uno sobre normativa de las Administraciones General del Estado y de las
Comunidades Auténomas y otro sobre medidas de integracién en los estatutos y otras nor-
mas internas.

Participaron en esta Reunidn vicerrectores de alumnado y asuntos sociales, y miembros de
los Servicios de Apoyo de diversas universidades espafiolas, ademds de representantes de

las administraciones educativas.

Protocolo de Verificacién de la Accesibilidad de Instalaciones Hoteleras: Alojamientos
Rurales en Cantabria

A peticiéon de la Consejeria de Cultura, Turismo y Deportes de Cantabria y de la
Asociacién de Turismo Rural de Cantabria, el Real Patronato produjo un Protocolo de
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Verificacién de la Accesibilidad de Instalaciones Hoteleras: Alojamientos Rurales en
Cantabria. Este instrumento tiene por objeto contrastar la calidad de la oferta turistica de
aquella Comunidad Auténoma desde el punto de vista de la accesibilidad.

Estudio sobre acceso de las personas con discapacidad al empleo publico

El Real Patronato ha promovido, en el ejercicio 2002, la realizacién de un estudio de pro-
fundizacién sobre factores personales, familiares, sociales e institucionales del acceso de
las personas con discapacidad al empleo publico, del que son autores Juan José Alvarez

Prieto y José Rojo Alcalde.

Aplicaciones del Curso sobre Turismo Accesible

LUGAR FECHA ENTIDAD COLABORADORA
Sevilla 12 a 15 de marzo Escuela Universitaria de Turismo

EUSA de Sevilla
Santillana del Mar 15y 16 de abril Asociacién de Turismo Rural
(Cantabria) Curso para y Direccién General de Turismo del

gestores municipales Gobierno de Cantabria

Santander 15 a 18 de abril Escuela Superior de Turismo "Altamira"
Santillana del Mar 18 y 19 de abril Asociacion de Turismo Rural y Direccién
(Cantabria) General de Turismo del Gobierno de

Cantabria
Granada 22 a 24 de abril (mafanas) Escuela Superior de Turismo "Alhamar"
Granada 22 a 24 de abril (tardes) Escuela Superior de Turismo "Alhamar"
Palencia 6 a 9 de mayo Escuela Superior de Turismo de Palencia
Yuste (Céceres) 3 a 5 de julio Universidad de Extremadura
Santiago de Chile 5y 6 de septiembre Centro de Extensién y Perfeccionamiento
(Chile) del Colegio de Arquitectos de Chile
Huelva 21 a 24 de octubre (mafanas) Escuela Superior de Turismo de Huelva
Huelva 21 a 24 de octubre (tardes) Escuela Superior de Turismo de Huelva
Palencia 28 a 31 de octubre Escuela Superior de Turismo de Palencia
Granada 11 a 14 de noviembre (mafanas) Escuela Superior de Turismo "Alhamar"
Granada 11 a 14 de noviembre (tardes) Escuela Superior de Turismo "Alhamar"
Santander 18 a 21 de noviembre Escuela Superior de Turismo "Altamira"
Salamanca 25 a 30 de noviembre Escuela Técnica de Estudios

Turisticos de Salamanca

22



Aplicaciones del Seminario sobre Accesibilidad (con Seguridad) del Medio Fisico:
Evitacién de barreras arquitectdnicas, urbanisticas y del transporte

LUGAR

FECHA

ENTIDAD COLABORADORA

A Corufa

10y 11 de abril

Escuela de Arquitectura Técnica de
A Coruna

Gandia (Valencia)

16 a 19 de abril

Conselleria de Benestar Social de la
Generalitat Valenciana y Universidad
Politécnica de Valencia

Salamanca

19 y 20 de abril

Universidad de Salamanca

Alicante

22 a 26 de abril

Conselleria de Benestar Social de la
Generalitat Valenciana y
Universidad de Alicante

Gandia (Valencia)

29 y 30 de abril y 2 y 3 de mayo

Conselleria de Benestar Social de la
Generalitat Valenciana y Escuela
Politécnica Superior de Gandia

Yuste (Cdceres)

1y 2 de julio

Universidad de Extremadura

Tarrasa (Barcelona)

4y 5 de julio

Ayuntamiento de Tarrasa y Colegio de
Arquitectos de Tarrasa

Ciudad de Guatemala
(Guatemala)

1y 2 de agosto

Consejo Nacional para la Atencién
de las Personas con Discapacidad
(CONADI) y Oficina Panamericana de
Salud (OPS) de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS)

Panamé

5y 6 de agosto

Oficina Panamericana de Salud (OPS)
de la Organizacién Mundial de la Salud

(OMS)

Valladolid

6 a 8 de noviembre

Escuela Superior de Arquitectura de
Valladolid y Junta de Castilla y Leén

Valencia

11 a 15 de noviembre

Escuela Técnica Superior de Arquitectura
de la Universidad Politécnica de Valencia
y Conselleria de Benestar Social de la
Generalitat Valenciana

A Coruna

22 de noviembre

Escuela de Arquitectura de A Corufa
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Curso de Formacién de Monitores y Maestros de Psicoballet

Los Cursos de Formaciéon de Monitores y Maestros de Psicoballet del Real Patronato,
dirigidos y gestionados por la Fundacién Psicoballet Maite Leén, se han desarrollado
durante el verano de 2002 segun el siguiente cuadro de programacion:

LUGAR NIVELES FECHA
Madrid Quinto Nivel 29 de junio al 7 de julio
Madrid Sexto Nivel 29 de junio al 7 de julio
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8 - ATENCION DE MANTENIMIENTO

Jornadas sobre la Salud Mental de los Nifios Sordos y sus Familias

El Real Patronato ha participado en las Jornadas sobre la Salud Mental de los Nifios
Sordos y sus Familias, mediante una mesa redonda moderada por el Director Técnico
de la instituciéon en la que intervinieron Encarnacién Munoz, representante de FESO-
CA (Cataluna), Robert Clowes, representante de ASMHD, Carmen Jé&udenes, repre-
sentante de FIAPAS, Ana Garcia, representante de la Sociedad Espafola de Sordera y
Salud Mental (SESSM), y Aranzazu Diez, representante de la CNSE.

La mesa redonda tuvo lugar el dia 26 de octubre en la Facultad de Psicologia de la
Universidad Auténoma de Madrid, sede de las Jornadas.

Curso de Cuidados y Promocién de Salud en Personas con Deficiencias

Los dias 25 a 29 de noviembre tuvo lugar una nueva edicién del Curso de Cuidados y
Promocién de Salud en Personas con Deficiencias, que viene ofreciendo en los Ultimos
afos la Escuela Nacional de Sanidad, del Instituto de Salud Carlos lll, dentro del con-
venio suscrito entre esta institucién y el Real Patronato.

[Il Curso de Formacién Familia y Discapacidad

Como en afos anteriores, el Real Patronato, con la colaboracién principal de la
Asociaciéon de Educacién para la Salud (ADEPS), ofrecié la tercera edicién del Curso
de Formacién Familia y Discapacidad, en este caso bajo el lema "Los modelos de con-

vivencia y valores integradores de la discapacidad". Tuvo lugar en un aula del Hospital
Clinico San Carlos, de Madrid, los dias 28 a 30 de noviembre de 2002.

Estudios sobre Alzheimer en personas con sindrome de Down y sobre necesidades de
apoyo de las personas dependientes

Durante el afo 2002, el Real Patronato ha promovido, dentro del programa de aten-
cién de mantenimiento, los siguientes estudios:

- Estudio farmacolégico de la enfermedad de Alzheimer en personas con
Sindrome de Down, realizado por la Fundacié Catalana Sindrome de Down.

- Estudio de las necesidades de apoyo para la vida activa de personas depen-
dientes, realizado por Alicia Sarabia Sdnchez.
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9 - COLABORACION INSTITUCIONAL EXTERNA

Simposio sobre Enfermedades de Baja Prevalencia en la Edad Pediétrica

El Simposio sobre Enfermedades de Baja Prevalencia en la Edad Pediétrica, organiza-
do por la Universidad de Cantabria y el Real Patronato sobre Discapacidad, con la
colaboracién de la Federacién Espafola de Asociaciones de Enfermedades Raras, el
Gobierno de Cantabria y el Hospital Universitario Marqués de Valdecilla, se celebré
en Santander durante los dias 6 y 7 de septiembre de 2002. Su objetivo fue promo-
ver el encuentro entre las asociaciones de pacientes con estas patologias y los profe-
sionales responsables de la asistencia (pediatras, psicélogos, pedagogos...), sin olvi-
dar a los responsables de las industrias farmacéuticas. Asimismo, se pretendia que
fuera el punto de partida de acciones e iniciativas pedidtricas de las que se beneficia-
sen los nifos con enfermedades crénicas y con enfermedades complejas de baja pre-
valencia.

Seminario Bésico sobre Prevencién de la Delincuencia y Atencién a Personas con
Deficiencias Afectas por el Régimen Penal-Penitenciario

El Real Patronato sobre Discapacidad, en colaboracién con el Departamento de
Trabajo Social y Servicios Sociales de la Universidad de Alicante, organizé el semina-
rio bdsico sobre Prevencién de la Delincuencia y Atencién a Personas con Deficiencias
afectas por el Régimen Penal-Penitenciario, que tuvo lugar durante los dias 11, 12, 13
y 14 de noviembre de 2002 en Alicante. El Seminario ha estado dirigido, especial-
mente, a los gestores y técnicos de actividades de prevencién de la delincuencia y
atencién de personas con discapacidad afectas por el régimen penal-penitenciario,
con el objetivo de cubrir las necesidades formativas de los técnicos interesados en
dichas funciones.

Este Seminario forma parte de un programa iniciado en 1995 por la Confederacién
Espafiola de Organizaciones en Favor de las Personas con Discapacidad Intelectual
(FEAPS) y el Real Patronato sobre Discapacidad, al cual se ha unido la Federaciéon
Espafola de Asociaciones de Familiares y Enfermos Mentales (FEAFES).

Dentro de este programa se ha llevado a cabo, asimismo, un estudio sobre la preva-
lencia de la enfermedad mental en el medio penitenciario, realizado por Juan Vézquez

Garrido.
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10 -COMUNICACION INDIVIDUAL Y SOCIAL Y MERCADOTECNIA

V Seminario sobre Medios de Comunicacién sin Barreras

Los dias 21 a 25 de octubre, en la sede de la Universidad Cardenal Herrera CEU de
Valencia, tuvo lugar el V Seminario sobre Medios de Comunicacién sin Barreras, pro-
movido por la Conselleria de Benestar Social de la Generalitat Valenciana. El Real
Patronato participd en esta actividad.

XVII Seminario Iberoamericano sobre Discapacidad y Comunicacién Social

El Real Patronato sobre Discapacidad organizé el XVII Seminario Iberoamericano sobre
Discapacidad y Comunicacién Social, que tuvo lugar en Madrid durante los dias 6 y 7
de noviembre de 2002.

Este Seminario, que se celebra anualmente desde 1986, se enmarca en la linea de tra-
bajo del Real Patronato en pro de la mejora de la comunicacién social sobre discapa-
cidad. Cuenta para ello con un Grupo Técnico compuesto por expertos espafnoles e
iberoamericanos.

En esta edicién, el Seminario comenzé por recoger ST P o
una serie de Visiones de la Discapacidad, con una mp——

ponencia sobre epidemiologia de la discapacidad
en Espaia y una mesa redonda sobre conceptos y
terminologia técnica. Posteriormente se expuso el
Tratamiento de la Discapacidad en los Medios, con
dos ponencias sobre la difusién cientifica y técnica
y las discapacidades emergentes en los medios de
comunicacién social, y una mesa redonda sobre
tratamiento de la discapacidad en los medios.
Otro bloque de informacion versé sobre las [ EEu——
Acciones del Sector, y consté de un panel sobre el
uso de Internet para la comunicacién social sobre
discapacidad y la presentacién de la guia Cémo
mejorar la comunicacién social sobre discapaci-
dad. Guia préctica para entidades. Finalmente, en
el médulo dedicado a la Accesibilidad, se traté el e
tema de la informacién telemética.
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