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“La radio, la television y las computadoras crearan una membrana
electronica que cubrira la Tierra y conectara a toda la humanidad en un

unico sistema nervioso”.

— Teilhard de Chardin (1881-1955)
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ATAM actualiza su sitio web

Actualizamos
nuestro sitio web

Pau Casals ha sido considerado uno de los mejores violonchelistas de
todos los tiempos. Cuando ya habia superado los 90 afios le preguntaron
por qué practicaba todavia seis horas al dia, a lo que Casals respondio:
“porque creo que estoy haciendo progresos”.

A cualquier edad la vida es cambio, evolucion. En ATAM hemos evolu-
cionado mucho en los ultimos afios y continuamos surcando el tiempo
en un proceso de aprendizaje permanente. El compromiso con nuestro
proyecto de apoyo mutuo y solidaridad ante situaciones de discapacidad
y dependencia es lo que nos ha impulsado a evolucionar y a crecer.

Para compartir y transmitir la realidad actual de ATAM, este afo 2017
hemos arrancado publicando una version completamente redisefada de
nuestro sitio web (www.atam.es). En él apostamos por el formato video
como principal vehiculo de comunicaciéon. Los videos de la nueva pa-
gina web de ATAM tratan de transmitir quiénes somos y qué hacemos,
pero sobre todo, por qué hacemos lo que hacemos. En ellos hablamos de
nuestras creencias y de nuestros valores. Describimos coémo es el proceso
global de atencidn a las familias, asi como los proyectos de innovacidon
tecnoldgica que estamos desarrollando, y abrimos las puertas del Equipo
Clinico para dar a conocer el trabajo que realizan nuestros profesionales.
Del mismo modo, empleamos videos para compartir testimonios de las
familias de ATAM, asi como de los usuarios de los servicios de VivelLibre.
Estas personas son nuestra razdn de ser, nuestros uUnicos stakeholders.

Este afio hemos lanzado una nueva campafa de prevencidn para mayo-
res realizada mediante videoconsulta. Prevenir es de sabios. Filésofos de
todos los tiempos remarcan la necesidad de disfrutar del presente para
ser razonablemente felices, pero también la importancia de aprender del
pasado y mirar al futuro. Asi como nunca dejamos de aprender y de evo-
lucionar, nunca es tarde para adquirir habitos mas saludables. Las valo-
raciones de las campanas de afios anteriores han sido muy positivas y la
tecnologia de videoconferencia aplicada a la consulta ha sido adoptada
con toda naturalidad. No podemos predecir el futuro, pero si sabemos
gue la tecnologia serd nuestra aliada para seguir avanzando en el cuidado
de la salud y la prevencién de la discapacidad. En ello estamos.
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ACTUALIDAD ‘ Descubre la nueva web de ATAM

Las familias, protagonistas
en la nueva web de ATAM

Enelnuevositiowebde ATAM hemos apostado porel formato video como principal vehiculo
de comunicacion de nuestra identidad. Los videos de la nueva pdgina web de ATAM tratan
de reflejar no solamente quiénes somos y qué hacemos, sino también nuestros valores y
creencias: por qué hacemos lo que hacemos.
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Virginia Esteve

Descubre la nueva web de ATAM

Vicente Pascual

ACTUALIDAD

Mariluz Galvan

La parte de la ayuda econdmica
es importante, porque solos tal
vez no hubiéramos podido dirigir-
nos a todos esos servicios.

¢ Mi recomendacién
para las familias es:
cuando necesites
apoyo, llama a ATAM "’

Encontrar a alguien que cuando
necesitas algo, llamas, te escucha
y te ayuda, eso no tiene precio. Y
eso es lo que nosotros nos hemos
encontrado en ATAM.

Mi recomendacion para las fami-
lias es: cuando necesites apoyo,
lama a ATAM. Para mi, es funda-
mental. La verdad es que no sé si
se me nota pero estoy encantada.
Ahora, cuando tengo una duda,
lo primero que hago es llamar a
ATAM. Eso es tener tranquilidad.

Lalabor que hace ATAM es un tema
complejo. Uno tiene un desconoci-
miento bastante importante de lo
gue es ATAM. A mi me ha ocurri-
do que aun conociendo ATAM de
toda la vida, en ningn momento
piensas que te pueda servir a ti
para algo. Pero cuando aparecen
determinados problemas y ves
gue no tienes dénde agarrarte, in-
formacioén o apoyo de ningun tipo,
entonces descubres que ATAM es
mucho mas que una asociacion.

‘C uando aparecen
determinados
problemas ATAM es
mucho mas que una
asociacion

Ha sido una ayuda importantisima
y estoy muy contento, porque de
verme con un problema serio al
gue no encontraba facil solucion,
a través de ATAM he logrado solu-
cionarlo.

Al principio me sentia perdida. Ha-
cia todo lo que podia por mi familia,

‘ Las personas con
las que te rodeas, y
entre ellas, la gente
de ATAM, acaban
formando parte de tu
circulo mas estrecho "

pero temia que no fuera suficiente.
Necesitaba ayuda. Todos necesi-
tamos apoyo en algun momento.
Entonces, cuando te encuentras en
una situacion en la que ya no sabes
hacia doénde tirar, recurres a gente
de confianza. Las personas con las
que te rodeas, y entre ellas, la gente
de ATAM, acaban formando parte
de tu circulo mas estrecho.

ATAM para mi ha sido un apoyo
econdmico, pero mucho mas im-
portante que eso, ha sido un equi-
po de personas de confianza y pro-
fesionales a mi lado apoyandome y
dandome su vision en las decisio-
nes mas importantes que he tenido
que tomar.

PUNTOS DE ATENCION A FAMILIAS POR TODA LA GEOGRAFIA NACIONAL

La red del Servicio de Atencion a Familias de ATAM esta distribuida geograficamente a lo
largo de todo el territorio nacional. Cada punto dispone de profesionales de ambito social y
clinico que trabajan de forma coordinada bajo los mismos principios, metodologias, herra-
mientas y niveles de calidad. Para cualquier duda o consulta puedes llamar al teléfono de
atencion a familias: 900 50 26 50.
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Descubre la nueva web de ATAM
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Carlota Zaforas
Psicéloga de Atencion
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Alejandro Garcia
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Ramoén Rubio
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Habla el equipo de ATAM

Creencias y valores

Nuestra fuente de generacién de
valor es el conjunto de principios,
paradigmas y modelos de inter-
vencion que define nuestra rela-
cidn con las personas. Estos nos
dotan de un punto diferencial de
compromiso con nuestros usua-
rios y con nuestro trabajo. Nues-
tras creencias tienen que ver con
valores como diversidad, singu-
laridad e identidad. Creemos fir-
memente en el derecho de las
personas con discapacidad para
construir su propio proyecto vital,
como seres unicos e irrepetibles.

6 Atam

Para nosotros soélo hay un grupo
de interés: las personas con dis-
capacidad y sus familias. Ellos son
los Unicos que justifican la exis-
tencia de ATAM. Esta forma de
entender el trabajo es mucho mas
exigente, pero es también la Unica
de vivirlo con pasion.

El proceso global de
atencion a familias

En ATAM nos preguntamos conti-
nuamente: éQué significa un siste-
ma privado de proteccion social?
{Qué podemos ofrecer a nuestros

usuarios? La respuesta siempre es
la misma: nosotros proveemos de

44 Creemos
firmemente en el
derecho de las personas
con discapacidad
para construir su
propio proyecto vital,
como seres Unicos e
irrepetibles "’

estrategias para afrontar la disca-
pacidad. Herramientas para con-



trolar sus vidas. Para nosotros lo
importante, lo primero, es la per-
sona. Es lo esencial, porque cada
persona es un ser uUnico, diverso,
complejo y singular. Creemos que
la discapacidad forma parte del ci-
clo de la vida.

El primer paso es comprender
la situacion de la persona, de su
contexto y sus circunstancias. No
basta con conocer, hay que com-
prender. Necesitamos desarrollar
una escucha activa. Lo primero
siempre es la salud: fisica, men-
tal y emocional. Intervenimos con
las personas y sus familias en su
entorno préximo, en su entorno
comunitario. Nuestro apoyo ha de
ser integral.

La figura del asesor
familiar

Cuando la discapacidad golpea a
una familia, hay muchos aspectos
gue hay que gestionar porque al
impacto fisico en si de la discapa-
cidad hay que sumarle un impac-
to emocional, social, econdmico v,
por supuesto, psicoldgico. Nece-

4 Cada persona es
un ser unico, diverso,
complejo y singular "

sitamos hacer un acompafamien-
to proactivo y anticiparnos a las
necesidades que mas adelante va
a tener la familia. Todo comienza
con la asignacion del asesor fami-
liar, que es la puerta de entrada
a todos los servicios de ATAM vy
quien acompafa a la familia duran-
te todo el proceso, que puede ser
toda la vida. Cuando en una fami-
lia nace un nifo con discapacidad
severa o enfermedad degenerativa
comienza un proceso de aprendi-
zaje contra reloj. Es como hacer
un master en muy poco tiempo.

Descubre la nueva web de ATAM

Hay que tomar decisiones muy im-
portantes de cara al futuro. De ahi
la importancia de contar con una
institucién especializada y de con-
fianza que ayude a toda la familia.

El diagnéstico

Nuestro equipo estd compues-
to por las especialidades clinicas
esenciales para valorar y analizar

‘Nuestra labor
es empoderar a las
personas. Son las
familias quienes
deciden "

todo tipo de situaciones de disca-
pacidad y dependencia. Contamos
con una red clinica que atiende a
nuestras familias en toda Espafa,
gracias a un proceso unificado de
valoracién y a un software de de-
sarrollo propio.

Para nosotros diagnosticar no sig-
nifica poner una etiqueta o clasi-
ficar a las personas en funcidén de
su patologia, sino que supone una
parte de un proceso de valoracion
mas complejo, que entiende a la
persona en su contexto, es decir,
dentro de un sistema de relacio-
nes con su entorno. Ponemos el
foco en las capacidades y hace-
mos un abordaje sistémico, te-
niendo en cuenta las capacidades
de la persona y las circunstancias
de su entorno.

Valorar para orientar

Nuestra practica clinica supone
valorar para después orientar. No
nos limitamos a atender al usuario:
una parte importante de nuestro
trabajo es también asesorar a la fa-
milia para que pueda disponer de
los apoyos mas adecuados en su

ACTUALIDAD

entorno mas cercano. De esta for-
ma intervenimos sobre la persona
y sobre el entorno: dos realidades
gue evolucionan constantemente.
Se trata de un proceso permanen-
te de acompafamiento vital.

Las familias agradecen mucho
que les ayudemos a comprender
el problema y a encontrar solu-
ciones. Pero al final son el usua-
rio y las familias quienes deciden.
Nuestra labor es empoderar a las
personas y a las familias. Mas tar-
de, con el seguimiento de la evolu-
cion, podemos proponer cambios
en la orientacién y dar respuesta
ante nuevas circunstancias que
puedan producirse.

Innovacion

Estamos viviendo una tremenda
revolucion tecnoldgica gracias
a las capacidades de almacena-
miento y procesamiento de infor-
macion. La inteligencia artificial y
las técnicas de datos masivos nos
estan ayudando a interpretar todo
tipo de patrones. Podremos antici-
par la evolucion futura de las pato-
logias y podremos también esta-
blecer correlaciones entre eventos,
conductas y comportamientos de
las personas afectadas.

Hay tres disciplinas que hoy con-
sideramos fundamentales: la neu-
rociencia, la gendmica y la tec-
nologia digital. La combinacidon
de estos elementos se encuentra
en la base de una revolucién en
el cuidado de la salud y la disca-
pacidad que permitird afinar en
el diagndstico, mejorar la predic-
cion, prevenir patologias e inter-
venir con precision. En definitiva,
permitird aportar soluciones mas
completas a personas con dife-
rentes sindromes, enfermedades
raras, patologias neurodegenera-
tivas o con trastornos del neuro-
desarrollo.
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REPORTAJE ‘ Area privada de socios

Nueva area privada de socios
en la web de ATAM

Los principios que nos hemos propues-
to aplicar son simplicidad, eficiencia
y transparencia. La nueva drea priva-
da de socios de la web de ATAM ofrece a
las familias un interfaz mds sencillo, claro
y completo para la gestion de los proce-

“Mis beneficiarios” muestra un
listado de todos tus beneficiarios.
Para solicitar un alta de benefi-
ciario, ponte en contacto con tu
asesor de familia.

En “Mi informaciéon per-
sonal” tendras todos tus
datos personales, la infor-
macion de contacto de tu
asesor de familia y la infor-
macion de las cuotas de
asociado. También en este
apartado podras cambiar
tu clave de acceso.

8 Atam

sos y comunicaciones con la Asociacion.
Permite a los socios estar puntualmente in-
formados del estado de sus solicitudes de
ayuda y gestionar comodamente sus prefe-
rencias de suscripcion a las comunicaciones,
como por ejemplo la revista Futuro Singular.

Atam
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@ Esseguro | https)//www.atam.es

Atam

Una organizacion de apoyo mutuo

Area privada de socios | REPORTAJE

Para entrar en el drea privada de so-
cios, accede primero a www.atam.es,
haz clic en el enlace “Acceso socios”
e identificate con tu usuario y contra-

> Acceso Socios

Acceso Socios

sefa. En caso de no disponer de esta
informacion, elige la opcidén “Solicitar
nueva contrasefa”. Si tienes cual-
quier duda, contacta con tu asesor

de familia.

En “Mis ayudas” podras ver el histérico de todas las ayudas econdmicas solicitadas y su estado de tra-
mitacion. Aqui podrds consultar si una solicitud de ayuda ha sido aprobada.

@ Atentisn a Familias
20050 26 50

“Informacién general” ofrece informacion util como el mapa de la
red de puntos de atencion al socio, el libro de ayudas, la memoria

econdmica y de actividades de la asociacion, los estatutos, etc.

& ATAM Test LIJ-

En “Otros servicios” podras
consultar cémo acceder a

MI ASESOR DE FAMILEA

9 CUOTAS DE ASOCIADO

otros servicios a los que pue-
des optar.

“Gestion de suscripciones”

W Polimoefaimo Genélico

Ante cualquier duda,
contacta con tu asesor
de familia. Identificalo

llamando al 900 50 26 50

permite elegir cdmo quieres
recibir la revista Futuro Singu-
lar (en papel y/o en digital), asi
como la suscripcion a noticias
y novedades de interés, como
los eventos organizados por
ATAM.
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. De izquierda a desecha: Santiago Cano, Carolina
" Thakur (asesora de familia) y'Nuria Montoro

y Nuria Montoro

Gracias Santiago y Nuria por
concedernos la entrevista.
éCémo conocisteis ATAM?
Santiago: Soy socio de ATAM de
toda la vida, vamos, desde que
entré en Telefdnica. Pero la verdad
es que no le presté mucha aten-
cion. Hacia mi aportaciéon, como
todos los compaferos, pero nunca
pensé que fuera a servir para mi
familia, personalmente.

Entonces, écomo surgid el
acudir a ATAM?

Santiago: De la manera mas casual,
comentando con un compafe-
ro que habiamos comprado unos
audifonos para nuestra hija. El
nos dijo que llamdramos a ATAM
porque probablemente podria-
mos tener una ayuda econdmi-
ca. Entonces nos asignaron una
asesora familiar, Carolina, y asi fue.
Esa primera ayuda fue en cierta
forma el detonante, y sinceramen-
te en ese momento nos ayudod
mucho. Pero nuestra verdadera
preocupaciéon era: iqué tenemos
gue hacer con Paula?

dY qué era lo que necesitaba
Paula?

Nuria: La primera dificultad con la
gue nos enfrentamos fue dar con

10 Atam

Entrevista a Santiago Cano

-

44 £} iinico informe que tenemos realmente
detallado es el del psicélogo del Equipo Clinico

de ATAM"

el diagndstico. Inicialmente lo que
detectamos fueron problemas de
audicion. Pero cada vez que tenia-
mos consulta salia una cosa nueva.
Si vas al dermatologo y te saca una
cosa, y vas al oculista, y te saca
otra, llega un momento en que
te dices: esto tendra un nombre.
Después de dar mil vueltas, al
final nos remitieron a genética.
Fue en genética donde se descu-
bridé la trisomia del cromosoma 9,
una alteracion de la que hay muy
pocos casos en el mundo.

Santiago: El diagndstico es funda-
mental, porque lo que necesitdba-
mos era entender lo que estaba
pasando. Antes de llegar al Equipo
Clinico ya habiamos consultado
muchos médicos pero no tenia-
mos una vision global de lo que le
pasaba a Paula que nos permitiera
tomar decisiones. Al final, el unico
informe que tenemos realmente
completo, detallado, que explica

con pruebas objetivas lo que tiene
nuestra hija, es el informe de Javier,
el psicélogo que nos atendid en el
Equipo Clinico de ATAM.

éQué ocurrié a continuacion?
Nuria: Paula necesitaba apoyo. A
través de Carolina, nuestra asesora
familiar, y que ha sido nuestra guia
para todo, ATAM lo que nos dio fue
ese apoyo. Y en muchos ambitos:
en lo econdmico, en la escolariza-
cion, en el refuerzo del aprendi-
zaje, en el ocio... Lo que descubri-
mos fue el espectro tan amplio de
ayudas que tiene la Asociacion, es
decir, que no se trata solamente
de ayudas econdmicas. Se trata de
orientacién y recursos.

éPor ejemplo?

Santiago: Un cambio sustancial ha
sido que Paula estaba en un colegio
tradicional, un colegio publico que
estaba muy bien, donde tenia
amigos, pero se encontraba cada



Entrevista a Santiago Cano y Nuria Montoro

44 Hemos descubierto
el espectro tan amplio
de ayudas que tiene
ATAM"

vez mas desorientada. La mejor
decision que hemos tomado es
llevarla a un colegio donde ahora
recibe una educacion ordenada y
con sentido al ritmo que ella puede
seguir.

&Y cédmo veis su evolucion?
Nuria: Ella estd encantada, muy
a gusto en su nuevo colegio. Ella
misma nos lo dice todos los dias,
que estd muy contenta en el
colegio. Y tiene amigos. Esta todo
el dia hablando de sus amigos. Los
nifos hasta cierta edad son todos
mas o menos iguales, pero luego se
empiezan a distanciar. Y las otras
nifas la querian mucho y la prote-
gian, incluso tal vez en exceso,
pero al final se iba quedando sola,
porque las otras estaban hablan-
do de cosas que no comprendia. Y
ahora en cambio, esta feliz.

Santiago: Ese es el cambio princi-
pal: que ella es feliz. Ya no quiere
quedarse en casa con nosotros. Un
dia que se encuentra un poco mal,
gue ha pasado mala noche, prefie-
re irse al cole. Ese es el cambio.

éCual es vuestro objetivo aho-
ra?

Santiago: Todos queremos ser
felices, éno? Cada uno tiene que
encontrar la felicidad a su forma,
cada uno con sus capacidades.

Nuria: En Paula lo que buscamos es
autonomia, su maximo desarrollo.
Eso es lo primero que me pregun-
taron en el colegio: équé expecta-
tivas tenéis al traer a vuestra hija
aqui? Y lo que dije fue: la maxima
autonomia, que se valga por si
sola, en todo lo posible, y con los
apoyos gue sean necesarios en
cada momento.

éHay alguna recomendacion
que querais dar a otros padres
que pudieran tener situaciones
similares a la vuestra, o que
tengan alguna duda o preocu-
pacién?

Las enfermedades raras no lo son tanto

HABLAN LAS FAMILIAS

Nuria: Que llamen a ATAM, que
[lamen inmediatamente y pregun-
ten, porgue se van a sentir alivia-
dos. Cuando conoci a Carolina, no
me |lo podia creer. Es qgue me daba
solucién a todo, es impresionan-
te. Por fin encontré a alguien que
me escucha, que entiende y que
me da soluciones. Esa es mi expe-
riencia.

44 por fin encontré a
alguien que me
escucha, que
entiende y que me da
soluciones™

Santiago: Asies. La mayoriadelos
compaferos que tengo de Telefo-
nica no saben lo que es ATAM. No
saben que es una organizacion
moderna, que ofrece una aten-
cion personalizada y completa. Es
importante que esto se conozca,
porque cualquier familia puede
necesitarlo en algun momento.

En Espana se consideran enfermedades raras a aquellas que afectan a menos de uno de cada
2.000 individuos. Esto podria hacernos pensar que se trata de situaciones totalmente atipicas,
pero en realidad no es del todo cierto, ya que existen muchisimos tipos de patologias conside-
radas “enfermedades raras”. Sumando la incidencia de todas estas patologias, nos encontramos
con que sufrir alguna de estas enfermedades raras es bastante comun. La colaboracion inter-
nacional es fundamental para lograr avances en la investigacion relacionada con enfermedades
raras, dada la dificultad de reunir datos suficientes para realizar estudios en profundidad sobre
la efectividad de los distintos tratamientos. Algunas organizaciones que fomentan esta colabo-
racion son, en Espafna, la Federacion Espainola de Enfermedades Raras (enfermedades-raras.
org), que a su vez forma parte de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (plataformade-
pacientes.org); y a nivel europeo la Rare Diseases International (eurordis.org), alianza global de
organizaciones europeas de pacientes con enfermedades raras.
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NOTICIAS Atam

Fundacién ProFuturo firma el convenio
de adhesién con ATAM

La Fundacién ProFuturo, auspiciada por Funda-
cion Telefénica y Fundacion Bancaria “la Caixa”,
tiene como misién promover el acceso a una
educacioén universal y de calidad para contribuir
a la igualdad de oportunidades, reduciendo la
brecha educativa en entornos vulnerables. En
el Ultimo afo ha escolarizado a dos millones de
nifos y adolescentes en Latinoamérica y Africa.

La firma de este acuerdo permitird que a partir
del 1 de julio de 2017 todos los empleados de
Fundacién ProFuturo puedan disfrutar de los
beneficios vinculados a la condicién de socios
de ATAM.

ProFutu

Fundacidn Bancaria “la Colu™ y
Fundaduin befefonie,
CETEMETEiohs 0w b dudacian.

Atam

El proximo Futuro Singular sera en
Barcelona el 9 de noviembre

Cientificos, expertos en tecnologia y lideres so-
ciales nos acercaran sus reflexiones sobre como
el incremento exponencial en la capacidad de
procesamiento de datos estd provocando una
transformacion radical en el cuidado de la salud,
y el impacto que esto produce en las personas y
en las organizaciones.

Ya han confirmado su participacion, entre otros,
ponentes como Gurutz Linazasoro, Director del
programa de Terapias avanzadas del Alzheimer
y Parkinson de Quirdn Salud - Policlinica Gi-
puzkoa y Cathalijne Van Doorne, Vicepresidenta
de la European Federation of Neurological As-
sociations. Ilgualmente nos acompanard David
Prieto, Investigador del Farr Institute de Londres
y de la UCAM.

Mas informacién: www.futurosingular.com

VIVD>
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Teléfono de atencion al socio

900 50 26 50

info@atam.es
www.atam.es



