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Maternidad, visibilidad, derechos
e innovacion

Romper estereotipos en torno a las mujeres
con discapacidad pasa por entender que tie-
nen los mismos derechos que el resto de mu-
jeres y que las demés personas con discapaci-
dad. La maternidad de mujeres de este grupo
social es uno de ellos, pero todavia sigue sien-
do desconocida por la poblacién en general y,
mas grave aun, por el personal sociosanitario
que debe atenderla y apoyarla. Abordamos
esta situacién a través de un grupo de mujeres
con sobrada experiencia en el asunto que nos
han permitido llenar la revista de realidad y

de amor maternal.

No menos reales, ni menos invisibles, son las
discapacidades organicas. Ante el desconoci-
miento generalizado de su existencia y la falta
de credibilidad que denuncian personas que
las tienen, hablamos con perfiles de todo tipo
para tratar de profundizar en estas discapa-
cidades y en las propuestas del movimiento
asociativo que responden a las necesidades

de las personas.

La secretaria de Estado de Servicios Sociales
e Igualdad, Maria Pilar Diaz, nos concede una
de sus primeras entrevistas para abordar las
politicas de discapacidad del nuevo Gobierno
y reflexionar sobre los retos pendientes para
corregir desigualdades, mejorar las condicio-
nes de vida de quienes tienen mayores difi-
cultades, fortalecer un sistema social publi-
co y promover la accesibilidad y autonomia

personal.

La necesaria reforma de la Ley de Propiedad
Horizontal para que en nuestro pais deje de
haber personas encerradas en su propia vi-
vienda por falta de accesibilidad en su edificio
es abordada a través de sus protagonistas y
diferentes especialistas en la materia, quienes
coinciden en que el derecho a la accesibilidad
no esta garantizado y ya es hora de hacerlo.
También el maximo responsable de la admi-
nistracion de fincas en Espana, Salvador Diaz,
destaca en su entrevista que “la mejor forma
de afrontar la accesibilidad es voluntariamen-
te”, desde el convencimiento de que es buena

para todas las personas.

Hablamos sobre las posibilidades que atisba
el primer exoesqueleto bidnico del mundo
para nifios y nifas con atrofia muscular espi-
nal, con Elena Garcia, ingeniera industrial y
lider del grupo del CSIC que lo ha desarro-
llado.

Sin olvidarnos de la practica deportiva por
parte de las personas con discapacidad fisica
y orgénica y el nuevo impulso al fatbol para
personas con amputaciones; asi como de la
creciente consideracion de la discapacidad
en las politicas de cooperacion internacional
para el desarrollo a nivel mundial, europeo y

nacional para “no dejar a nadie atras”.

EDITORIAL
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“Tener una vida sexo-afectiva plena
y ser madre es todavia revolucionario”

Para el sistema sanitario el paciente tipo es
varon, de complexion y edad media y con pa-
tologias tipo. Todo lo que se salga de este pa-
tron no existe o es tratado desde el modelo.
Y si hablamos de mujer y discapacidad, no
se sabe tratar ni de lejos. Es dificil encontrar
profesionales dispuestos a bajarse del pedes-
tal y estar en horizontal con las mujeres, pre-

guntarles y abrirse a aprender.

El hecho de que una mujer con discapacidad
tenga abiertamente una pareja, una vida se-
xo-afectiva plena y ademas quiera y ejerza su
derecho a la maternidad es, de cara al sis-

tema, algo aun revolucionario y que parece

que hay que justificar.

Si ya es complicado ser madre sin discapa-
cidad reconocida y la conciliacion laboral y
familiar son harto dificiles, ser madre con

discapacidad hoy en dia es muy heroico.

La mayoria de las mujeres con discapacidad

me han comentado la mala experiencia en

el trato con los ginec6logos, matronas o di-
ferentes profesionales que han pasado por
sus vidas, la nula formacién con respecto a
la discapacidad y la salud de sus cuerpos y la
inexistente intencion de aprender, los juicios
constantes sobre el hecho de haber querido
ser madres y la culpabilizacién consecuente
si en algin tiempo de sus vidas han enferma-
do o bien han tenido bebés con dificultades,
“culpando” a las madres de su decision; de-
cisién que en ningin caso parece ser algo de

dos o de una pareja y su proyecto de vida.

Se culpa a la mujer, se desconoce su cuer-
PO, Se ignoran sus procesos, no se pregunta,
se da por hecho, se cuestiona, se juzga y se
condena lo diferente, diverso, teniendo los
profesionales, salvo honrosas excepciones,
un gran miedo a lo que no es “normativo”, ya
que eso conlleva que el aprendizaje y conoci-

mientos ya no les sirven de la misma manera.

No creo, honestamente, que haya una ver-
dadera voluntad politica para el apoyo a la
maternidad con discapacidad, pero seria
pertinente una dotaciéon econémica en fun-
cion de los ingresos de la unidad familiar y,
servicios de ayuda a domicilio para apoyo en

el mismo.

Ser madre es un bien social y no se valora
como tal. Y si eres una de las “valientas” mu-
jeres con discapacidad que se deciden a serlo
deberian ser apoyadas y premiadas, no juz-
gadas y dejadas de la mano de familiares o la

buena voluntad de quien esté cerca.

Pie de foto: Maria Sabroso, trabajadora social, sexologa y psicoterapeuta
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La rebelion de las madres
con discapacidad

La sociedad todavia sigue sorprendiéndose cuando las personas con discapacidad hacen las
mismas cosas que el resto de la ciudadania. La maternidad de muchas mujeres con discapa-
cidad se convierte, en unos casos, en un acto de rebeldia contra los estandares sociales Yy,
en otros, en un derecho vulnerado en todos los tipos de maternidad, ya sea tradicional, por
adopcion o por tratamientos de fertilidad. Tres madres con discapacidad, la hija de una de ellas
y cuatro expertas profundizan en este reportaje en la maternidad de aquellas mujeres que se
salen de la norma y que apuestan por formar una familia.

Texto: Enrique Moreta
Fotos: Denis-Art / Coscaron

Virginia Castafier conoce en su propia piel los
obstaculos sociales y sanitarios que se encuen-
tra una mujer con discapacidad que quiere ser
madre: “A las personas con paralisis cerebral
la sociedad nos concibe eternamente ninos y
no se nos permite ser madres, pero yo siempre
me he saltado un poco las normas y he hecho

lo que me ha dado la gana”.

Castaner no lo plane6 y se encontr6 embaraza-
da de tres meses, llevindose una gran alegria,
pero a la vez un enorme susto por el reto que
tenia por delante. Ahora que su hija tiene un
afo, asegura que “todo ha ido bien”, ha salido
con su silla de ruedas a pasear con la peque-
fa colgada de su cuerpo en una mochila tipo
canguro, ya que “no hay carritos adaptados”.
En este tiempo, para Castafier lo peor han sido
las miradas. Explica que “la gente no se cree
que una persona en silla pueda tener un hijo
y piensan que llevo un muiieco. Todavia no
tenemos derecho a la sexualidad en nuestro
pais, hasta que esto no cambie y no se entienda
que somos personas, no le entrara a la gente
en la cabeza que podemos tener hijos y formar

familias”.

Maria Sabroso, sexéloga, psicoterapeuta y
trabajadora social de la Agencia de Servicios
Sociales y Dependencia de Andalucia, conoce
bien el caso de Virginia Castafier y se vio obli-
gada moralmente a hacer un acompafiamiento
a su caso por la dejadez, nula atencion y escaso
apoyo sociosanitario. “Me parecio6 espeluznan-
te escuchar por parte de ciertos profesionales
que tenian que haberla atendido que ‘ese caso
era muy complicado’, que ‘como iba a estar
embarazada esa chica’ y juicios sumarisimos
ante su embarazo”, recuerda Sabroso. La ne-
fasta atencion que se le proporcioné durante
el embarazo y el parto, casi acaba con la vida
de Virginia. “Por poco me voy al otro barrio
porque la atencién sanitaria que recibi fue ho-
rrible y, a consecuencia del parto, tengo que
tomar medicacién para evitar coagulos en la
sangre”, critica Virginia Castaner. “No me hu-
biera pasado si hubiera recibido una atenciéon
especializada en este tipo de partos y en como

reaccionaria mi cuerpo”, afiade.

Pero los derechos reproductivos no solo se vul-
neran ante un embarazo. Segin la directora
gerente de COCEMFE, Elena Antelo, “se esta
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negando el derecho a la maternidad a las mu-
jeres con discapacidad porque no se les ofre-
cen los servicios que al resto de la sociedad,
como por ejemplo recurrir a tratamientos de
fertilidad o adopciones, de vital importancia
sobre todo si tienes una enfermedad heredita-

£

ria”.

“La situacion llega a tal limite, que nos hemos
encontrado casos, en los que en lugar de ofre-
cer apoyos a las mujeres que han decido ser
madres, se les obliga practicamente a ejercer
un tipo de maternidad estandarizada en la que
sino eres capaz de seguir esos cAnones te ame-
nazan con la retirada de la custodia del bebé.
La maternidad va mucho mas alla de ser capaz
de coger a tu bebé con tus propias manos o no,
por ejemplo. Se necesitan servicios de apoyo,

no de vigilancia”, ahade Antelo.

“Nunca me he arrepentido
de ser madre, mi hija es la
alegria de mi vida”

Lola Calo, madre desde hace 27 afios, reconoce
que “aunque la gente estd muy concienciada,
porque no se nos da la espalda a las personas
con discapacidad, hace falta educaciéon sobre
inclusion social. Ayudar a subir un escalén a
alguien no es inclusion social; hay que enten-
der el sentido de la equidad, que somos perso-

nas como cualquiera”.

“Todavia se vuelven a mirarte, y si estas emba-
razada ain méas”, afirma Calo, quien ademas
recuerda las reacciones de su entorno cuan-
do se enteraron de la noticia: “¢Vas a poder
cuidarlo? Y si se cae, ¢como vas a llevarlo al
médico?”, le preguntaban. Ahora, tras afos

de experiencia conoce claramente la solucion:

“Anticiparte a todo lo que pueda llegar, con-
tactar con otras personas que hayan pasado
por lo mismo, buscar tus trucos y maneras de
hacer las cosas, hacer adaptaciones ”. Y antes
de todo, “aclarar con profesionales en el tema
las dudas que t misma tengas y decidir que
quieres ser madre consciente y con deseo,

igual que una mujer sin discapacidad”.

Por eso es tan importante que las mujeres con
discapacidad sepan cuales son sus derechos
y los recursos disponibles, para que “cuando
estén informadas y formadas puedan decidir
qué quieren hacer con su propia vida, ser o no
madres”, argumenta Marta Valencia, secreta-
ria de Mujer e Igualdad de COCEMFE.

Nunca es facil tomar una decisién asi y Mano-
li Ortega lo hizo sin saber que tenia una dis-
capacidad organica: enfermedad de Crohn.
“A pesar de tener sintomas desde la infancia
no sabia exactamente lo que tenia” afirma, al
tiempo que reconoce que “si hubiera estado
diagnosticada y me hubieran recomendado no
tenerlo, con lo fuerte que soy es posible que
lo hubiera tenido, siempre que el médico no
me indicase que mi medicacion perjudicaba al

nino”.

“No me asustaba ser madre y nunca me he
arrepentido de serlo, mi hija es la alegria de mi
vida”, afirma orgullosa a pesar de que durante
la crianza de su hija la enfermedad ha tenido
diferentes brotes, puesto que ha llegado a ne-
cesitar ir al bano hasta 25 veces al dia, tenien-
do que dejar todo lo que estaba haciendo, ya

sea cambiar pafiales, darle de comer...

Manoli Ortega tuvo apoyo familiar en esos
momentos y asegura que “si todas las mujeres
necesitan apoyo durante la maternidad, mas

aun si tienes discapacidad”, pero es consciente
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de que “si no lo hubiera tenido, al final te bus-

cas las manas®“.

En este sentido, Isabel Jiménez, responsable
técnica del Area de Igualdad de COCEMFE,
destaca que “es imprescindible que las muje-
res con discapacidad estén informadas, pero
también apoyadas. Sin dar por hecho que to-
das lo vayan a necesitar, el sector sociosanita-
rio deberia ser capaz de detectar esas necesi-
dades para facilitar la crianza y sin coartar su

autonomia”.

Por ello, Marta Valencia, reclama “una regula-
cion efectiva de la asistencia personal, la cual
es fundamental para promover la autonomia
personal de las personas con discapacidad,
que tenga especial atencién a la situacion de

las mujeres con bebés recién nacidos”.

“Tampoco puedes dejarte sobreproteger”, ex-
plica Loli Calo, que tiene muy claro que “la
gente tiene que ayudar, pero a demanda y no
por obligacion, necesitas tranquilidad y estar
con tu nifia sola”. Por eso, Calo, que desde pe-
quedita queria ser madre, no se perdié ni un

solo paso: “Le di su primer bafio en casa, el ca-

it

lostro (...) he sido feliz embarazada, amaman-
tando a mi hija... y soy feliz, porque ser madre

es lo mas maravilloso del mundo”.

Sara Lopez, su hija, asegura que en sus 27 aiios
no ha sentido ninguna diferencia porque su
padre y su madre tuvieran discapacidad: “te-
nian una forma diferente de hacer las cosas
pero nunca me ha faltado de nada, ni me han
privado de hacer algo. Mi madre se las vio y se
las dese6 porque entonces no habia las facili-
dades de hoy en dia, pero nunca ha consentido

que nadie le quite el papel de madre”.

Aunque en casi tres décadas, la situacién haya
mejorado, Isabel Jiménez asegura que en ma-
teria de empleo, “deberian existir ayudas com-
pensatorias que supongan un apoyo cuando
existan mayores dificultades, como por ejem-
plo que sea la profesion médica quien decida
en cada caso el tiempo requerido para la re-
cuperacion de las madres, aumentando los pe-

riodos de baja segtin las necesidades”.

Otra medida de apoyo seria aumentar las
ayudas econdmicas para familias en las que

el padre o la madre tengan alguna discapaci-

Pie de foto: Una mujer con discapacidad paseando con su hija
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dad. “De esta manera, sera posible una mejor
conciliacion de la maternidad con la vida pro-
fesional, sin que esto repercuta negativamente
en la consideracion que las empresas tengan
de las madres con discapacidad. Por ejemplo,
facilitaria que se acogieran a reducciones de
jornada o excedencias, e incluso poder permi-
tirse personal de apoyo para el cuidado de sus

hijos o hijas”, asevera Jiménez.

El sistema sanitario aborda la maternidad de
mujeres con discapacidad “desde el desconoci-
miento absoluto, asi como todo aquello que se
sale de la norma”, tal y como reconoce Maria

Sabroso.

“Mi marido me tiene que
acompanar al ginecélogo para
subirme al potro”

Por su parte, Marta Valencia subraya la im-
portancia de “visibilizar todas estas situacio-
nes que se ven comprometidas y concienciar a
los/as profesionales a la hora de atender a las
mujeres con discapacidad, pero también a sus

familias y a la sociedad en general”.

Para Virginia, el sistema sanitario y sus insta-
laciones no estan preparadas para esta parte
de las mujeres y lo comprueba en cada revi-
sion: “Mi marido me tiene que acompanar
siempre al ginec6logo para subirme en el potro

porque no esta adaptado”.

En Espafia, las mujeres de esta parte de la so-
ciedad no tienen acceso a un embarazo seguro,
puesto que “todas las medidas de control ha-
bituales, no estan disponibles para las muje-
res con discapacidad”, critica Elena Antelo, al
referirse a un sistema sanitario en el que “no

hay mesas de exploracion adaptadas, ni bas-

culas especificas, ni garantiza un seguimiento

adecuado de todo el embarazo”.

A pesar de las dificultades y la falta de cono-
cimiento, las mujeres que participan en este
reportaje son un ejemplo de que ejercer el de-
recho a la maternidad no solo es posible, sino
también muy necesario. Sara y Loli tienen un
vinculo muy especial. Sara reconoce que su
madre “como persona es increible pero como
madre esta fuera de 6rbita. La admiro mucho
por la fuerza de voluntad y hemos pasado mo-
mentos increibles. Mis padres son mi motor
para poder con todo, me impulsan a superar-

me a mi misma”.

“Haber sido madre, para mi ha significado una
alegria, y aunque me canse mas que otras ma-
dres, merece la pena sobre todo cuando la veo
reirse y sé que lo estoy haciendo lo mejor que

puedo”, sefiala Virginia.

La Administraciéon deberia dar respuesta a las
necesidades de las mujeres con discapacidad
que quieren ser madres y Marta Valencia tie-
ne claro como: “Primero que se nos reconozca
el derecho a ser madres como al resto de mu-
jeres, incluidas las mujeres con discapacidad
organica; que no se nos considere aninadas ni
asexuadas, que se nos informe sobre salud se-
xual, reproductiva y maternidad, y que no se

decida por nosotras”.
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AQUAE

FUNDACION

Fundacion Aquae facilita practicas al alumnado
universitario con discapacidad
en el marco del Programa de Becas Fundacion ONCE-CRUE Universidades Espafiolas

El objetivo de estas becas es facilitar el acceso de estudiantes con discapacidad a una primera
experiencia laboral y mejorar asi su empleabilidad y carrera profesional.

tracurriculares relacionadas con sus
estudios y solo el 34,5% conoce el servicio
de orientacién e insercién laboral den-
tro de su universidad. Son algunas de las
conclusiones del ultimo estudio La em-
pleabilidad de los estudiantes y titulados
universitarios con discapacidad, elabora-
do por Fundacién ONCE y la UNED. Ade-
mas, los datos de ODISMET (Observatorio
sobre Discapacidad y Mercado de Trabajo
en Espana) revelan que aun existe una si-
tuacion de discriminacion en el mercado
laboral para un colectivo de la sociedad
que parte de una tasa de poblacién activa
de solo el 38% y sufre un paro del 32,2%.
Teniendo en cuenta estas cifras, no es
de extraiar que este colectivo haya reci-
bido con los brazos abiertos la iniciativa
de Fundacién Aquae de facilitar practicas
en las empresas del Grupo Suez Espafia a
45 universitarios y universitarias con dis-
capacidad dentro del Programa de Becas
Fundacién ONCE-CRUE Universidades Es-
pafolas, que cuenta con la cofinanciacién
del Fondo Social Europeo (FSE).

olo el 7,5% del alumnado con disca-
pacidad ha realizado practicas ex-

Estas becas, que permiten a estudiantes
con discapacidad acceder a su primera
experiencia laboral, pretenden mejorar su
empleabilidad y carrera profesional. A es-
tas ayudas solo puede acceder el alumna-
do universitario que haya superado mas
del 50% de los créditos de grado o master
que esté llevando a cabo. La incorporacion
del alumnado universitario empez6 el pa-
sado mes de abril y continuard hasta el 31
de diciembre de este afio hasta completar
las 45 becas ofertadas, cuya duracién mi-
nima es de tres meses consecutivos, am-
pliables a seis.

Las primeras personas en disfrutar de es-
tas becas proceden de Andalucia, Galicia
y Asturias, donde estan desempeiando

|

Estas becas, que permiten a
estudiantes con discapacidad
acceder a su primera
experiencia laboral, pretenden
mejorar su empleabilidad y

carrera profesional.
|

diferentes funciones dentro de las mar-
cas locales del Grupo Suez Espaiia, como
Viaqua o Asturagua. Las personas beca-
das, en su mayoria con estudios de inge-
nieria, economia y ciencias ambientales,
trabajan 25 horas semanales y su horario
laboral se pacta entre ellas mismas y cada
una de estas empresas, garantizando la
compatibilidad con los compromisos de
la actividad académica que desarrolla el
alumnado en su universidad. “Fundacién
Aquae se compromete a garantizar los pro-
cedimientos necesarios para que sea una
experiencia positiva, tales como la accesibi-
lidad del puesto o la asignacién del tutor o
tutora responsable’] explica Mariola Urrea,
presidenta del Consejo de Estrategia y Su-
pervision de Fundacién Aquae.

Actualmente, el volumen de profesionales
con alguna discapacidad que trabaja en
las marcas locales del Grupo Suez Espaia
ya supera el 2% que la ley establece para
empresas publicas o privadas que cuenten
con una plantilla superior a 50 personas.
“Esta es una de las consecuencias del acuer-
do establecido en 2013 entre Fundacion
Aquae y Fundacién ONCE, que tiene como
principal objetivo potenciar la equidad en la
sociedad’, sefiala Urrea.

El PROGRAMA DE BECAS FUNDACION
ONCE-CRUE, cofinanciado por el Fon-
do Social Europeo (FSE) en el marco del
Programa Operativo de Inclusién Social
y Economia Social 2014-2020, ofrece 300
plazas de practicas académicas externas
al alumnado universitario con discapaci-
dad matriculado en las universidades es-
pafiolas miembros de la CRUE y sus centros
adscritos por todo el territorio nacional.

Este plan supone una inversién maxima
de 540.000 euros con un importe asegu-
rado de 1.800 euros por beca. Ademas de
entidades del tercer sector, como Funda-
cién Aquae, estas practicas también se
pueden llevar a cabo en grandes empre-
sas, pymes, microempresas, empresas de
la economia social, y otras instituciones
publicas y privadas.

“Este programa de becas, cuyo objetivo es
promover la mejora de la empleabilidad
y el futuro laboral de la juventud con dis-
capacidad, demuestra nuestro rotundo
compromiso para que principios como la
equidad, lajusticia y la dignidad de las per-
sonas con discapacidad sean, mds pronto
que tarde, una realidad. Apostar por el
talento joven es apostar por el futuro y el
progreso de una sociedad inclusiva’; con-
cluye la presidenta del consejo asesor de
Fundacién Aquae.



Siguenos en FundacionAquae.orgy en @ @@
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Discapacidad organica: la discapacidad
invisible exige igualdad

Las personas con discapacidad organica se siguen sintiendo invisivilizadas al tratarse, en su
mayoria, de discapacidades que no son perceptibles al ojo humano. Como resultado, estas
personas se enfrentan a la incomprension de la sociedad y a la discriminacion por parte de

los organismos piiblicos.

Texto: C. Jiménez Cruz
Foto: Rachel Web Design

Relacionadas con los 6rganos internos o pro-
cesos fisiologicos, estas discapacidades se
producen por la pérdida de funcionalidad de
algunos sistemas corporales, como el aparato
digestivo, el sistema linfatico, el sistema in-
mune, el sistema nerviosos central y la coagu-

lacion en sangre, entre otros.

Alvaro Abelldn tiene fibrosis quistica, una
enfermedad cronica degenerativa de las
glandulas mucosas y sudoriparas que afecta
principalmente a los aparatos respiratorio y
digestivo. “Produce un moco muy espeso que
se acumula en el pulmoén, por ejemplo, y sirve
como caldo de cultivo para infecciones croni-
cas”, explica este joven murciano, que pide a
las administraciones ptblicas que impulsen

nuevas lineas de investigacion.

Abellan lamenta que a dia de hoy “no hay es-
tudios planteados ni nada por el estilo que co-
rrija o sirva para la mutaciéon que yo tengo” y
por eso reincide en la idea de que “se invierta
mas en investigacion” y se logren sustituir los
tratamientos paliativos por tratamientos cu-

rativos.

A pesar de que asegura que intenta llevar
“un dia a dia normal”, remarca que la fibro-
sis quistica le ha provocado una afectaciéon

pancreética que le obliga a tomar pastillas a

la hora de comer, porque “si no en cuestion de
horas tienes un dolor de barriga que no se lo

deseo a nadie”.

“Somos més vulnerables que el resto de la
poblacién, porque estamos expuestos a cual-
quier infeccion de manera mas facil o me
puedo levantar un dia con un dolor de barriga
tremendo que no puedo ni moverme o he pa-
sado mala noche”, reconoce Abellan, a pesar
de que asegura que “tener limitaciones no es
malo, sino que simplemente tienes que acos-

tumbrarte a ello y ya esta”.

Aparte de las dificultades para la salud que
supone la fibrosis quistica, este joven también
ha tenido que hacer frente a la incompren-
sion de la sociedad, al encontrarse con “gente
reacia que no se lo cree” o personas que “te
exigen en el trabajo lo mismo que a cualquier
otra persona, cuando td tienes mucha facili-

dad para deshidratarte, por ejemplo”.

Sin embargo, Abellan muestra una resiliencia
que hace evidente en su perfil de Instagram
(@abesafitness), donde se dedica a compartir
iméagenes y textos con los que pretende con-
cienciar a la poblacion acerca de su enferme-
dad, servir como referente para otras perso-
nas y demostrar que se puede “plantar cara, a

pesar de las limitaciones”.

REPORTAJE
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>> Las reivindicaciones de la discapacidad or-

ganica son tan diversas como las miultiples
afecciones que las originan y pasan de la espe-
ranza a que se invierta mas en investigacion y
se impulse desde las entidades publicas, hasta
que se reconozca el 33% de grado de discapa-
cidad a aquellas personas con un trasplante
hepatico, como reclama la Federacion Nacio-
nal de Enfermos y Trasplantados Hepaticos
(FNETH).

En este sentido, su presidenta, Eva Pérez Bech,
sefniala que “luchamos por la equidad y que no
puedas tener un porcentaje u otro dependien-
do del codigo postal, sino que haya una equi-
dad en todo el territorio nacional y que sea
igual para todos” y reivindica que “aunque el
trasplante funcione, te quedan secuelas, tanto
del previo, como del después, como resultado

de toda la medicacion que conlleva”.

Pérez defiende que un 33% de grado de dis-

capacidad de manera inmediata tendria mul-

tiples beneficios para estas personas, puesto
que “para la insercion laboral es muy impor-
tante”, teniendo en cuenta que “aunque ta
estés bien, vas a tener que ir a revisiones y
demas y si tienes reconocido ese porcentaje,
al empresario le van a dar ventajas y aparte
supone beneficios a la hora de hacer oposicio-

nes y acceder al empleo publico”.

Ademas, argumenta que llevando a cabo me-
didas, como por ejemplo “el soporte psico-
l6gico”, el cual, “no esté recogido en la parte
publica, pero es muy importante tanto antes
como después”, se puede conseguir que estas

personas “sean parte activa de la sociedad”.

Pérez asegura que esta falta de concienciacion
que tiene la sociedad al respecto de la disca-
pacidad organica se debe a que “no esté repre-
sentada” en la cultura y “falta educacion”. “Es
necesario llevar a cabo campanas de concien-
ciaciéon que tengan como objetivo también al

personal sanitario”, apunta.

Pie de foto: La discapacidad organica puede generar fuertes dolores en diferentes partes del cuerpo



Para ayudar a quienes son diagnosticados de
una enfermedad que conlleva una discapa-
cidad, es imprescindible el trabajo de los/as
técnicos/as y psicologos/as de las diferentes
asociaciones, como es el caso de Julio Bogeat,
psicologo y responsable de Programas y Acti-
vidades de Federaci6on Nacional de Asociacio-
nes para la Lucha Contra las Enfermedades
del Rinén (ALCER), quien detalla que los/
as pacientes reciben la noticia con “miedo”,

puesto que supone “un impacto brutal”.

“No deja de ser una restriccion en cuanto a la

libertad”, lamenta Bogeat, que, al haber pasa-
o por tres trasplantes, ejerce en la federacion

d tres trasplant la fed

la figura de paciente mentor, esa persona que

va “ha transitado por el camino” y que sirve

de referencia para que quienes atraviesan esta

situacion entiendan que “hay vida después”.

Este psicologo utiliza la metafora de las mi-
croondas para explicar la discapacidad orga-
nica. “De la misma manera que no podemos
ver las microondas impactando contra la sopa
cuando la ponemos a calentar, sabemos que
existen por los resultados: la pruebas y esta
caliente”, senala, al tiempo que argumenta
que “algo parecido” ocurre con la discapaci-
dad organica, porque “no es perceptible, pero

existe de verdad”.

Bogeat advierte de que “es frustrante”, porque
“parece que tenemos que ir todo el rato con
el carnet de discapacidad avalado por un in-
forme médico” para lograr la credibilidad del
resto de la poblacién y sean conscientes de las
medidas de apoyo que precisan, algo que no
sucede cuando se trata de discapacidad fisica

o sensorial, por ejemplo.

Por todo ello, la Confederaciéon Espanola de

Personas con Discapacidad Fisica y Organica

(COCEMFE), trabaja de manera constante
para que las personas con discapacidad orga-
nica estén también representadas y para que
sus reivindicaciones sean escuchadas por los
organismos publicos y puedan asi disfrutar de
los mismos derechos y libertades que el resto

de la poblacion.

Su secretario de Organizacion, Daniel-Anibal
Garcia, hace un llamamiento a la sociedad
para que “desarrollen esa empatia necesaria”
que permita que estas personas no se vean
aisladas, porque esto puede provocar situa-
ciones de exclusiéon y pobreza severas, como
consecuencia de la falta de ingresos econ6mi-

cos estables.

“Hay que actualizar el baremo
de reconocimiento de la
discapacidad fisica y organica”

En esta linea, Garcia reivindica que las perso-
nas con discapacidad organica tienen un alto
conocimiento de sus discapacidades y suelen
disponer de una formacion adecuada para el

desempeno profesional.

“Es fundamental que desde la Administra-
cion Pablica se trabaje para que estas perso-
nas sean reconocidas y para ello hay que ac-
tualizar el baremo de discapacidad”, afirma
Garcia, que critica que “el actual restringe los
derechos de muchas personas, especialmente

los de quienes tienen discapacidad organica”.

Estas medidas contribuiran a que las perso-
nas con discapacidad organica puedan ver
mejorada su calidad de vida y se alejen de esa
incomprensiéon y desconocimiento que les
afecta en la actualidad. “Hay que hacer visible

lo invisible”, sentencia.

REPORTAJE
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10 CLAVES

para entender y practicar

UN COMERCIO MAS
JUSTO

Mercedes Garcia, presidenta de la Coordinadora Estatal de Comercio
Justo, comparte sus trucos para comprar de forma mas solidaria.

(Sabias que cada europeo ya gasta cerca de 14 euros al afio en produc-
tos de comercio justo? En Espafia, esta corriente aiin no ha calado tanto,
pues solo se invierten 0,86 euros, pero estd en crecimiento. ;Qué es un comer-
cio mas justo? ;Como comer de forma mas solidaria o hacer un armario mas
respetuoso con el planeta? Mercedes Garcia, presidenta de la Coordinadora

Comprar de forma mds solidaria y respetuosa con el planeta estd en auge.

Estatal de Comercio Justo, da sus claves para lograrlo.

¢QUEES
1 EL COMERCIO

JUSTO?

El comercio justo es un sistema comer-
cial cuya finalidad es lograr un mundo
mas justo, mas humano y mas soste-
nible para todos. El resumen de su fi-
losofia es pagar un salario digno para
los trabajadores (el mismo para ellos
y ellas ante las mismas tareas), ofrecer
condiciones laborales adecuadas, no
favorecer la explotacion laboral infantil
y proteger el medio ambiente.

HACER
2 UN MUNDO

MEJOR

Pero, ademas, el comercio justo es tam-
bién un movimiento social formado por
personas de todo el mundo que buscan
una mayor justicia global. En el planeta
hay mas de 2.000 entidades producto-
ras de productos de comercio justo, en
las que trabajan mas de dos millones
de personas. Y existen 4.000 tiendas es-
pecializadas en la venta de este tipo de
productos en Europa, aunque son cada
vez mas faciles de encontrar en toda
clase de mercados.

ADQUIRIR
3 SOLIDARIO
ES COOL

En Espafa el consumo de productos
de comercio justo alcanzé los 40 mi-
llones de euros en 2016 (ultimos da-
tos disponibles), cinco millones mas
que el aino anterior; un crecimiento
que ademas dobla al registrado en los
anos anteriores.

Desde que se tienen datos de venta,
el incremento ha sido una constante:
cada vez mas personas consumen pro-
ductos de comercio justo. Sin embar-
go, todavia estamos lejos de la media
europea. En nuestro pais cada persona
gasta 0,86 euros al afo en productos de
comercio justo, mientras que en Europa
la media es muy superior: 13,7 euros.

COMPRAS
Z‘ CON
CABEZA

Para empezar a practicar un comercio
mas respetuoso, lo primero que hay
que hacer es recopilar informacion.
{Qué producto he comprado? ;De dé6n-
de procede? ;Su elaboracién es respe-
tuosa con el planeta? jRespeta las con-
diciones de vida de sus productores?

COMER
5 DE FORMA

SOSTENIBLE

Algunos de los productos producidos
bajo el paraguas de comercio justo mas
facil de encontrar, son productos de
alimentacién, especialmente café, azu-
car, dulces y cacao. También se pueden
comprar otros como bebidas, cereales,
pasta, especias e incluso infusiones.
i{Cémo reconocerlos? Revise la etique-
ta o envase, que debe estar distinguida
por uno de los sellos de comercio justo.



Para comprar de forma
mas justa, cuando

sea posible, hay

que intentar elegir
productos certificados.

UN
6 ARMARIO
RESPONSABLE

Pero la alimentacion no es el Unico pro-
ducto de comercio justo. También exis-
te la ropa respetuosa (amable con el
planeta y con los trabajadores), jugue-
tes, articulos de decoracion, cosmética
natural, menaje de hogar, papeleria
artesanal, etc. Todos ellos, ademas de
cumplir con los criterios del comercio
justo, suelen ser de gran calidad.

DE FORMA MAS JUSTA?

ZQUIERES CONSUMIR
7 NO COMPRES DE MAS

OUA MUNDIAL DL

COMERCIO
JUSTO

PUBLIRREPORTAJE

PARA DISFRUTAR D

UN BUEN CAF
NO HACE FALTA QUE

TERMINE MOLIDO

UN PRODUCTO DE

¢COMO DISTINGUIR
9 COMERCIO JUSTO?

Y sl
NO TIENEN

El primer paso para consumir de un
modo mas justo es hacer un consumo
ajustado a las necesidades reales: no
comprar aquello que no se necesita, no
dejarse llevar por el consumismo des-
mesurado y escoger productos que no
deterioran el medio ambiente (como el
envasado excesivo).

¢QUIEN
8 HA PLANTADO

ESE CAFE?

Otro consejo es preguntarse quién ha
producido el articulo que se quiere
adquirir (sea café, platano o una pren-
da de vestir) y en qué condiciones
humanas y medioambientales se ha
elaborado.

Las alarmas deben saltar ante produc-
tos que se venden a un precio muy
bajo, por ejemplo, un vestido. Enton-
ces conviene pensar: "Si esta prenda
es tan barata, y tenemos en cuenta el
coste del transporte y del margen que
se queda la tienda, ;jcuanto habra ga-
nado quien ha cultivado el algodén o
la persona que ha cortado y cosido el
vestido?".

Para comprar de forma mas justa, cuan-
do sea posible, hay que intentar elegir
productos certificados, ya que el sello
garantiza que el alimento o prenda de
vestir se ha elaborado respetando los
derechos humanos de las personas y
también que su proceso de produccién
ha sido cuidadoso con el medio am-
biente. Estas pautas ayudan a reducir
la pobreza y la desigualdad global, asi
como a proteger el entorno.

Los alimentos, prendas de ropa e in-
cluso bisuteria creada por el sistema
de comercio justo se reconocen por su
envase o etiqueta, ya que deben estar
distinguidos por algunos de sus sellos.
El sello Fairtrade es el mas conocido, y
extendido en el mundo, y también en
Espafa. Pero hay mas: Simbolo de Pe-
quenos Productores, Ecocert, Fair for
Life, Naturland Fair, el distintivo de la
Organizacion Mundial del Comercio
Justo, entre otros.

Organizacion Mundial del
Comercio Justo

10

Si quieres hacer una compra solidaria,
pero no ves el sello de comercio justo,
otra recomendacion es escoger alguna
tienda de asociaciones que trabajen
por el cuidado de los derechos huma-
nos, cooperativas de proteccion del
medio ambiente e incluso ONG, entida-
des sin animo de lucro, como las tien-
das de economia solidaria.

SELLO...




ENTREVISTA M? Pilar Diaz
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M2 Pilar Diaz

“Para desarrollar las politicas
de discapacidad debemos estar en todos
los ministerios”

La secretaria de Estado de Servicios Sociales, M? Pilar Diaz, con una vision normalizada de
las personas con discapacidad fisica y organica y una destacada trayectoria politica y so-
cial, afronta con ilusion el reto de corregir desigualdades, mejorar las condiciones de vida
de quienes tienen mayores dificultades, fortalecer un sistema social piblico y promover la

accesibilidad y la autonomia personal.

Texto: Enrique Moreta
Fotos: Ministerio de Sanidad, Bienestar Social y Consumo/S. Garcia

¢Cémo estan siendo los primeros dias

desde tu nombramiento?

Es un reto ilusionante y de mucha responsa-
bilidad. Debemos canalizar positivamente las
expectativas colectivas que nuestro Gobierno

ha generado a la ciudadania.
¢Cuales seran las primeras medidas?

Estaran centradas en la recuperacion de de-
rechos perdidos por los recortes del anterior
Gobierno. Vamos a trabajar para rebajar las
listas de espera de las personas en situacion
de dependencia, agilizar los tramites para fa-
cilitar la convocatoria que permite distribuir
a través de las comunidades auténomas los
recursos de la cuota social del 0,7% del IRPF
o dignificar el trabajo de las mujeres cuidado-
ras. Vamos a incrementar sustancialmente las
dotaciones destinadas a la infancia en situa-
cioén de pobreza, vamos a ser muy exigentes
en el cumplimiento de la normativa de acce-
sibilidad...

¢Y las prioridades en esta legislatura?

Para la recuperacion de los derechos perdidos

en la anterior etapa de Gobierno, vamos a for-

talecer un sistema social publico, universal,
equitativo, accesible y de calidad, cimentado
en la solidaridad con las personas que mas
necesitan de ella. Vamos a actuar a través del
Plan Concertado. Mayor atenciéon a las per-
sonas mayores, activando politicas que nos
permitan desarrollar un envejecimiento acti-
vo, en colaboracién con las administraciones
autonémicas y locales, contando ademas con
los agentes del Tercer Sector Social. Vamos a
impulsar medidas para atender mejor a las

personas en situacion de dependencia.

Una segunda prioridad va a estar centrada en
la atencibn a la pobreza y las situaciones vul-
nerables o de exclusion social de la infancia y

sus familias.

Y una tercera prioridad va a estar orientada en
las politicas de apoyo a la discapacidad, donde
los diferentes actores y entidades representa-
tivas del sector deben tener un papel mas re-

levante.

En este sentido, entendemos que la exigencia
en el cumplimiento de la Convencioén y el res-
to de normas es clave para favorecer una ver-

dadera igualdad de oportunidades.

ENTREVISTA

>>
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>> ¢Como va a situar el Gobierno a las per-

enmarcha 126

sonas en el centro de las politicas?

Las personas son el centro de nuestras poli-
ticas ptblicas. La politica debe ser el instru-
mento que nos permita alcanzar la equidad
y la justicia social. Y, para ello, debemos dar

prioridad a reducir las desigualdades actuales.

¢Se debe dar mas relevancia a la disca-

pacidad en las politicas publicas?

Debemos favorecer un cambio cultural que
priorice la dignidad de la persona, sea cual sea
su condicién. Por eso, nuestro reto es favore-
cer las condiciones para que todas las perso-
nas puedan ejercer sus derechos en igualdad
de condiciones. De todas formas, en el mo-
mento presente, estd claro que debemos favo-
recer medidas de discriminacién positiva para
alcanzar la verdadera igualdad de oportunida-

des de todas las personas con discapacidad.

¢Es posible la transversalidad de la dis-

capacidad en toda accion de Gobierno?

La transversalidad en las politicas de discapa-
cidad no solo es necesaria, sino que es impres-
cindible, y asi se contempla en el IT Plan Na-
cional de Accesibilidad 2018-2026 con objeto
de contribuir a la inclusion social de las per-

sonas con discapacidad en todos los espacios.

Para favorecer una educacion inclusiva de ca-
lidad, trabajaremos muy estrechamente con
Educacion; si queremos mejorar las tasas de
poblaciéon ocupada, deberemos trabajar con
Empleo, o con Fomento si queremos eliminar
barreras fisicas. Estos son algunos ejemplos,
pero para desarrollar las politicas de discapa-
cidad debemos estar presentes en todos los
ministerios, pues las politicas de discapacidad

son transversales.

¢Se va a modificar el baremo para con-
templar todas las circunstancias que

generan una discapacidad?

Es pronto para poder afirmarlo categorica-
mente. Debemos escuchar el punto de vista de
las diferentes partes concernidas y propiciar,
en la medida de lo posible, los cambios nece-
sarios atendiendo a los principios de equidad
y justicia social y siguiendo los preceptos de
la Convencion de Naciones Unidas sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad.

Para ello, es necesario reforzar la cohesiéon y la
codecision de las comunidades autéonomas en
el marco del Consejo Interterritorial y promo-

ver el buen gobierno y la transparencia.

A pesar del reconocimiento oficial, mu-
chos derechos de las personas con dis-
capacidad son vulnerados, équé va a

hacer el Gobierno para garantizarlos?

Siendo una pregunta tan genérica, debo re-
cordar que la Constitucion Espainola reconoce
la igualdad de derechos entre todos los espa-
fioles. Desde esta perspectiva, vamos a actuar
de manera implacable para que se cumpla la
ley desde el ambito de nuestras atribuciones y

responsabilidades ministeriales.

Desde 2017 todos los productos, entor-
nos y servicios deberian ser accesibles
para las personas con discapacidad,
écomo pretende afrontar los incumpli-

mientos el Gobierno?

El Gobierno es plenamente consciente de que
las leyes se promulgan para cumplirlas. Y esta
es nuestra posicion a dia de hoy. Deberemos
trabajar sin desfallecer para ganar el tiempo
perdido y lo vamos a hacer con el CERMI y

las demés plataformas civicas que defienden



unos mismos valores entorno a la igualdad de

oportunidades. Por otra parte, es un reto de
toda la sociedad, como ocurre en otros ambi-
tos como el de la movilidad urbana o el cam-

bio climatico, por poner solo dos ejemplos.

¢Va a retomar el Gobierno la propuesta
del PSOE para modificar la Ley de Pro-
piedad Horizontal y facilitar la realiza-
cién de obras de accesibilidad en edifi-

cios de viviendas?

Trabajamos coordinadamente con nuestro
grupo parlamentario y estamos estudiando
las diferentes opciones para obtener los mejo-
res resultados. Se trata de una iniciativa muy
importante que requiere del consenso con los
diferentes actores implicados. Nuestra prio-
ridad es promover los cambios necesarios en
la Ley de Propiedad Horizontal para garanti-
zar la accesibilidad a la vivienda de todas las
personas con movilidad reducida y el cumpli-

miento de la Convencion.

La ministra Carmen Monton se ha com-
prometido a universalizar la prestaciéon
ortoprotésica, écomo se pretende rea-

lizar?

M2 Pilar Diaz ENTREVISTA

Vamos a mejorar la prestacion ortoprotésica y
las ayudas técnicas enfocandolas a las necesi-
dades reales de las personas. Debemos buscar
soluciones mas personalizadas atendiendo a
las necesidades de la persona. Es un ejemplo
claro en el que la persona debe ser el centro de
la actuacion. Por poner un ejemplo, no es lo
mismo prescribir una protesis a una persona

de 80 anos o a una de 25 anos...

¢Como promovera la autonomia de las

personas con discapacidad?

Nuestra prioridad es garantizar el derecho a
la autonomia personal de las personas con
discapacidad y para ello debemos recuperar
la financiacién del nivel minimo de depen-
dencia fijado con anterioridad al Real Decreto
Ley 20/2012, de 13 de julio, de medidas para
garantizar la estabilidad presupuestaria y de

fomento de la competitividad.

Por otro lado, debemos tener en cuenta que
nuestro sistema competencial en esta mate-
ria implica a diferentes niveles de la Admi-
nistracion. También es relevante resaltar el

papel del Tercer Sector Social que puede ser

muy importante en la definicién del modelo. >>

Pie de foto: M? Pilar Diaz junto a la Directiva de COCEMFE en la inauguracion de la dltima Asamblea de la entidad
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ENTREVISTA M? Pilar Diaz

>> Vamos a plantear un didlogo con los diferen-

26 | enmarcha 126

tes interlocutores para favorecer las medidas
mas oportunas al respecto. En este caso, el
papel de las entidades del CERMI puede ser

el factor clave para adoptar la mejor solucion.
¢Y la asistencia personal?

Este va a ser un tema que tendré un largo reco-
rrido por la falta de un modelo tnico en estos
momentos. Pero le puedo garantizar que es un
tema de mucha importancia para la calidad de
vida de las personas que tienen derecho a la
asistencia personal. Es necesario llegar a un

buen acuerdo con el sector.

“Me gustaria contribuir
a la implantacion de la
accesibilidad universal
en todos los ambitos”

¢Queé falta para que las mujeres con dis-

capacidad estén empoderadas?

La sociedad debe feminizarse méas y para ello
debe prevalecer el principio de igualdad entre
hombres y mujeres. Es una cuestion de cultu-
ra y educacion que no esta muy alejada de lo

que sucede al resto de mujeres.

Vamos a fomentar programas especificos a
través de las entidades del CERMI para em-
poderar a las personas usuarias y pacientes y
a las personas cuidadoras en la toma de deci-

siones.

¢Como podria multiplicarse la colabo-

racion Gobierno-ONG?

Basandonos en el principio de subsidiariedad
deberiamos explorar todas las posibilidades

de concertacion posibles. La confianza entre

las partes es basica para promover una cola-
boracion efectiva basada en el didlogo y el en-
tendimiento entre las partes. La colaboracion
con el Tercer Sector es un pilar fundamental
para garantizar nuestra obra de Gobierno, por
tanto, entiendo que este es el camino a seguir:
con amplitud de miras y voluntad de contri-

buir al bien comun.

¢Van a incrementar los apoyos a las or-

ganizaciones sociales?

Nuestro propo6sito es potenciar el trabajo coo-
perativo con las entidades representativas del
Tercer Sector y todas aquellas iniciativas que
permitan garantizar un mejor resultado tra-
bajando desde la proximidad y conocimiento
del sector social. La redistribucion de los re-
cursos va a ir en esta direccion, cumpliendo
con los requisitos de publica concurrencia y
transparencia a los que nos obligan las dife-

rentes normas legales.

¢Qué legado le gustaria dejar cuando
termine su mandato al frente de la Se-

cretaria?

Si partimos de la base de que el principal reto
es corregir desigualdades, me gustaria dejar
un legado en el que las personas que tienen
mayores dificultades por situaciones de pre-
cariedad econémica o de exclusion social ob-
tuvieran mejores condiciones de vida. Es de-
cir, que la diferencia entre los que més tienen
respecto a los que menos tienen se acortara

considerablemente.

En un plano maés personal, me gustaria contri-
buir de forma especial a la implantacion de la

accesibilidad universal en todos sus ambitos.
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Personas inocentes
sin derecho a salir de casa

Texto: Cesar J. Cruz
Foto: abalcazar / Wavebreakmedia

La accesibilidad es como abrir el grifo y que salga agua potable, no valoras la importancia que
tiene hasta el momento en el que te ves en la tesitura de que ya no dispones de ese derecho.
De la misma manera que el derecho humano al agua y al saneamiento esta reconocido por las
Naciones Unidas, la importancia de la accesibilidad esta recogida en la Convencion de la ONU
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Porque sin accesibilidad, no hay vida.

La accesibilidad universal y el diseno para to-
das las personas es aquello que permite a la
poblacion poder desarrollarse en todos los as-
pectos de la vida y, como consecuencia, estar
integradas laboral y socialmente. Sin embar-
go, cuando este derecho se ve cercenado, las
personas no pueden vivir su propio modelo de
vida de manera independiente y se ven abo-

cadas a depender de amigos/as y familiares.

De hecho, la falta de accesibilidad provoca
casos extremos como el de personas con dis-
capacidad fisica -ya sea de nacimiento o so-
brevenida- que no pueden salir de sus propias
casas porque, por ejemplo, no pueden bajar
las escaleras que dan acceso a la calle y sus

comunidades no disponen de un ascensor.

Es decir, personas inocentes que, sin haber
cometido delito alguno, estan privadas de li-
bertad y encerradas en sus propias casas por
culpa de que, cuando se llev a cabo el proceso
de creacion, ninguna de las personas implica-

das penso en la diversidad que caracteriza a la

sociedad y que en esa vivienda podria acabar

una persona con movilidad reducida.

Pero no son solo las personas con discapaci-
dad quienes se benefician de una accesibili-
dad universal, sino toda la sociedad, porque,
aparte de permitir que este grupo social se
integre en la sociedad y participe de manera
activa, también favorece el transito de perso-
nas mayores €, incluso, familias con carros de

bebé, por ejemplo.

En Espafa, la Ley de Propiedad Horizontal,
que ha sido modificada en varias ocasiones,
regula todos los aspectos relativos a las comu-
nidades de propietarios, desde su constitu-
cion hasta la extincion. En materia de accesi-
bilidad, esta ley plantea que tendran caracter
obligatorio, y que no requeriran de acuerdo
previo de la Junta de Propietarios, la realiza-
cion de obras y actuaciones necesarias para
garantizar la accesibilidad universal, cuando
sean requeridas por los/as propietarios/as en

cuya vivienda o local vivan, trabajen o presten
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dad o mayores de 70 afios.

Sin embargo, la principal limitacién que tie-
ne esta ley se encuentra en la realizacion de
obras de elevado importe, como la instalaciéon
de ascensores, puesto que, suelen superar el
umbral de 12 mensualidades de gastos ordi-
narios que contempla ley como importe méaxi-

mo a asumir por el conjunto de vecinos/as.

En este sentido, la directora de la Fundacion
Mutua de Propietarios, Laura Lopez, alerta
de que cuando estas obras superen el importe
maximo, se sometera a votacion en una junta
y, en caso de perder la votacion, “quienes han
requerido la mejora, y que por tanto la necesi-

tan, seran quienes deban asumir la diferencia”.

Por ello, asegura que, de reformar otra vez la
Ley de Propiedad Horizontal, uno de los as-
pectos a valorar es el umbral de las 12 men-
sualidades de gastos ordinarios, ya que “en
algunos casos hemos visto que puede ser limi-

tativo o insuficiente para realizar obras de im-

portes elevados”, asi como “la incorporaciéon

de deducciones fiscales para los propietarios
que hayan realizado obras de la mejora de la
accesibilidad”, puesto que “podria ayudar a

incentivar la realizacion de este tipo de obras”.

A dia de hoy, Espafia sigue presentando falta
de accesibilidad en muchos aspectos, a pesar
de que pasado 4 de diciembre finaliz6 el plazo
que se dio por ley para que todos los produc-
tos, bienes, entornos y servicios fueran accesi-

bles para todas las personas.

Esto, que es contraproducente para la socie-
dad en su conjunto, afecta de una forma mas

palmaria a quienes tienen discapacidad.

En el caso de viviendas y comunidades, Lopez
cree que esta falta de accesibilidad se debe a
varias cuestiones, entre las que se encuen-
tran “el desconocimiento de la normativa en
un 70% de los casos, los motivos econémicos,
fruto de la situaciéon de crisis de los altimos
afos, y la baja conciencia en el concepto de

rehabilitacion de edificios”, puesto que argu-

Pie de foto: Una persona con movilidad reducida encerrada en su vivienda por falta de accesibilidad



menta que “Espafa ha sido un pais que tradi-
cionalmente ha optado por la vivienda nueva
mas que por la rehabilitacion o adaptacion de

la vivienda existente”.

Ademaés, Espana tiene un parque de edificios
muy envejecido -el 55% es anterior al 1980-y
casi el 21% cuenta con mas de 50 anos, difi-
cultando o imposibilitando su adecuacion a la

nueva normativa.

A pesar de que Lopez es consciente de que
“adn falta conciencia en el mundo de la arqui-
tectura y en la sociedad en general”, celebra
que “poco a poco se empieza a entender que la
estética, tal y como se ha entendido tradicio-
nalmente, no esta renida con la funcionalidad
y que sencillamente hay nuevas formas de di-
sefiar que garantizan los derechos de accesibi-
lidad por parte de las personas con discapaci-

dad y movilidad reducida”.

Por ejemplo, Marina tuvo que adaptar su por-
tal porque habia tres pasos de escaleras antes
de llegar al ascensor y un peldafio justo en la
entrada, pero, tras presentar un proyecto de

accesibilidad elaborado por un técnico de

COGAMI, se encontr6é con la negativa del
resto de vecinos, ya que, superaba el umbral

de las 12 mensualidades de gastos ordinarios.

“No consideraban prioritaria la mejora de ac-
cesibilidad, pensaban que a ellos/as no les iba
a pasar”, relata Marina, quien todavia recuer-
da los sentimientos de “rabia y enfado”, asi
como la “impotencia” de no poder hacer nada.
“El estrés sufrido influyé en mi discapacidad

degenerativa”, remarca.

Como consecuencia, esta mujer relata que
tuvo que “renegar de vivir en mi propio hogar
y asumir el gasto del mismo sin usarlo”. Ac-
tualmente vive en casa de un hermano suyo,
porque, de lo contrario, “tendria que haberme

ido a una residencia, sin quererlo”.

El principal problema reside en que “has-
ta que no se vive en primera persona, no se
sabe” y por ello Marina apuesta por “educar
en valores”, porque “todas las personas vamos
a ser mayores y podremos necesitar esos re-
cursos”. “Las personas que no son sensibles a
estas situaciones deberian subirse a una silla

de ruedas y vivir la experiencia, pero sin ba-
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a las barreras que se encuentran”, sentencia.

Por otro lado, Benita Hernidndez, que presi-
de la Asociacion Somos Astillero Guarnizo
(ASAG), reclama también que se modifique
la Ley de Propiedad Horizontal, porque “hay
personas prisioneras en sus casas” y esta si-
tuacién la puede vivir cualquiera, ya que “la
gente tiene enfermedades, sufre accidentes y
se hace mayor, es algo que te puede venir de

golpe también”.

“Es un fracaso
para cualquier sociedad
avanzada que no se cumpla
la legislacion vigente”

Ella, que pudo realizar obras de accesibilidad
en su vivienda gracias a unas subvenciones
que ofreci6 su comunidad auténoma, critica
que esta ley “crea sobre nosotros (las personas
con discapacidad) una carga social, porque
somos los demandantes y los que exigimos”,
lo cual, supone a su juicio “un problema”, por-
que genera “rechazo” por parte del resto de

propietarios/as.

Esta carga social que asumen las personas con
discapacidad, Benita afirma que es una carga
que “ni nos merecemos, ni nos corresponde, si
tenemos en cuenta que estamos hablando de
edificios que incumplen la ley” al no garanti-
zar las condiciones minimas de accesibilidad
para todas las personas, con independencia

de sus condiciones fisicas y psiquicas.

Teniendo en cuenta la multitud de casos que
estan atravesando situaciones como estas y

mas graves aun, la Confederaciéon Espanola de

Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMFE), reclama que se reforme la citada
Ley de Propiedad Horizontal de manera que
se reconozca, no solo el derecho, sino la obli-
gatoriedad de la realizacién de las obras para
la accesibilidad universal y que los costes de
estas actuaciones sean asumidos por la comu-

nidad, eliminando la limitaci6én econémica.

La entidad aboga también por, entre otras co-
sas, establecer ayudas concretas a las comu-
nidades de vecinos para afrontar este tipo de
actuaciones ante lo costoso que suponen su
implantaciéon y que se haga especial hincapié

en las viviendas e inmuebles antiguos.

El presidente de COCEMFE, Anxo Queiruga,
critica que “es un fracaso para cualquier so-
ciedad avanzada que no se cumpla la legisla-
cion vigente y que sean vulnerados nuestros
derechos” y pide al Gobierno que cuente con
el movimiento asociativo de la discapacidad a
la hora de reformar esta ley, para que asi sus

reivindicaciones sean por fin escuchadas.

Por su parte, el Ejecutivo ha reconocido que
con las reformas hechas hasta ahora “no se ha
conseguido que la normativa garantice subsa-
nar la entrada y la salida de personas mayores
o con discapacidad de sus hogares en igualdad
de condiciones que el resto de vecinos” y por
ello ha anunciado que propondra modificacio-
nes para que las comunidades de propietarios
puedan asumir el coste de las reformas que
requieren muchos edificios para eliminar ba-

rreras arquitectonicas.
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Salvador Diaz

“La mejor forma de afrontar la
accesibilidad es convencidos de que es
buena para todos”

Salvador Diez es administrador de fincas desde 1992 y tiene una larga trayectoria vinculada
al sector inmobiliario. Preside desde 2005 el Colegio de Valladolid y desde 2002 el Consejo
General de Colegios de Administradores de Fincas de Espaia (CGCAFE). Firme defensor de la
formacion para el desarrollo permanente de esta profesion, Diez propone soluciones a los muy
diversos problemas que en los inmuebles se producen en aplicacion de las distintas normativas,

como la Ley de Propiedad Horizontal.

Texto: Enrique Moreta
Foto: CGCAFE

¢Cuales son las principales necesidades
de las administraciones de fincas en Es-

paina?

La forma de relacionarnos las personas entre
nosotros estad cambiando, y esto afecta a to-
dos los sectores. En nuestro caso, esta reali-
dad nos influye de una manera determinante
debido a la relacién, tan directa y constante,
con nuestros clientes que versa, ademas, sobre
una materia tan sensible como es su patrimo-
nio y su hogar. Necesitamos adaptarnos a esta
nueva forma de entender la comunicacion, la
demanda de servicios, o la valoracion de la ac-
tividad, tendiendo a una gestioén cada vez mas

personalizada.

¢Y los principales conflictos entre veci-

nosy vecinas?

Verdaderamente han existido, existen y van a
seguir existiendo siempre. Las reuniones y las
zonas comunes de los edificios son completa-

mente abiertas y, por lo tanto, son un espacio

en el que cada uno puede manifestarse como
quiera. En la mayor parte de los casos, esta es
mi experiencia, las relaciones suelen ser flui-
das. Pero trascienden mas los problemas. Si
se piensa detenidamente debemos reconocer
que nuestros edificios funcionan muy bien. En
cualquier edificio, en este mismo momento,
puede estar funcionando el ascensor, la tele-
vision, el abastecimiento de agua o cualquier
servicio con total normalidad. Pero es inevi-
table que si se para la puerta del garaje sea
esto precisamente lo que adquiera relevancia.
Tenemos que aprender a valorar todos los as-
pectos, incluidas las relaciones vecinales, que
funcionan correctamente en nuestras comuni-

dades de propietarios.

La Ley de Propiedad Horizontal no ga-
rantiza la realizacion de las obras de ac-
cesibilidad en comunidades de vecinos,
aunque lo solicite una persona con mo-
vilidad reducida, ¢como deberia modi-

ficarse?

ENTREVISTA

>>

enmarcha 126| 35



ENTREVISTA Salvador Diaz

>> Efectivamente, parece un mal endémico. En

36 | enmarcha 126

demasiadas ocasiones las intenciones del le-
gislador no llegan a convertirse en realidad
en los plazos previstos. Se aprueban muchas
leyes y unas contradicen a las otras. Por en-
cima de las normas deben estar las personas.
Afortunadamente, la sensibilidad del conjun-
to de la poblacion respecto a los diferentes as-
pectos relacionados con las necesidades de las
personas que tienen alguna discapacidad esta

cambiando.

“Todas las administraciones
deben hacer un esfuerzo
por adaptar las instalaciones
de las que son titulares”

La mejor forma de afrontar la accesiblidad en
los edificios es que sus propietarios lo hagan
voluntariamente, convencidos de que es bue-
no para todos y para el edificio. Por otro lado,
desde el punto de vista legal, es imprescindi-
ble aclarar el panorama y buscar la forma de
favorecer los acuerdos para atender mejor las
necesidades de cada persona. Siempre se debe
tener presente que son obras imprescindibles

y con un marcado caracter social.

Finalmente, no debemos olvidar que hay mu-
chos propietarios que tienen dificultades eco-
nomicas y desde los poderes ptiblicos se deben
arbitrar soluciones a través de ayudas y/o fi-
nanciacion para intentar que los aspectos eco-
némicos no condicionen la ejecucion de estas

obras.

¢Cree que la ambigiiedad del concepto
de ajuste razonable que establece dicha

ley es una dificultad afadida?

La introduccion de este concepto es un avan-
ce, pero la falta de definiciébn méas precisa es
un problema importante. Se trata de un con-
cepto dificil de concretar, pero seria necesario
establecer unos criterios técnicos basicos que
permitan una definicién mas clara para evitar
que esta concrecion deban realizarla los pro-

pios vecinos.

¢Qué mensaje lanzaria a los diferentes
representantes del pueblo para que de
una vez consensuen la reforma de la

Ley de Propiedad Horizontal?

Con caracter general se puede afirmar que
uno de los grandes problemas es que se re-
gula desde los despachos sin conexion de las
leyes con la realidad. En nuestro caso es sen-
cillo ver cuales son los problemas reales: seria
suficiente con que los legisladores acudieran a
la reunion de su comunidad de propietarios y
vieran lo que alli sucede y las dificultades para
avanzar en la direccion correcta. En cualquier
caso, seria muy interesante que la voz de to-
dos los afectados por las normas pudieran ser

escuchadas y tenidas en cuenta.

¢Qué podria hacer la Administracion
central para promover la accesibilidad

en zonas comunes de los edificios?

Cualquier medida que se pueda adoptar seria
buena. Por supuesto, modificar la Ley de Pro-
piedad Horizontal en el sentido de favorecer
estos acuerdos. También hay que considerar
que se debe predicar con el ejemplo y todas las
administraciones deben hacer un esfuerzo por
adaptar las instalaciones de las que son titu-
lares. Y por supuesto, incentivos fiscales. En
definitiva, hay que desarrollar un plan global
que abarque todos los aspectos y ofrezca solu-

ciones globales.



¢Cree que el nuevo Informe de Evalua-
cion de Edificios servira para avanzar

en este sentido?

Sin duda. Al realizar este informe es un buen
momento para que la comunidad busque la
solucion de accesibilidad que mejor se adap-
te a su caso concreto. Es un avance sustancial
respecto de la ITE el hecho de haber introdu-
cido el analisis de la accesibilidad al edificio en
el momento de realizar el informe de evalua-
cién. Y sobre todo teniendo en cuenta que esta
valoracion es objetiva, dado que viene siempre
con el perfil técnico del profesional que realice

este informe.

¢Como se puede concienciar a las per-
sonas propietarias de la importancia de

la accesibilidad?

Realmente, este es el gran reto. Siempre es
preferible que las obras de accesibilidad se
acometan voluntariamente, en lugar de tener
que enfocar el debate con el argumento de la
obligacion legal. Y para ello, las campaiias de
imagen y la educacion son esenciales. Solo si
se hace una politica global de accesibilidad
que abarque también los aspectos relaciona-
dos con la comunicacioén, se podra conseguir
que el conjunto de la poblacién se identifique
con aquellas personas que tienen estas nece-
sidades y comprendan la conveniencia de las

obras que hay que realizar.

¢Conocen las diferentes administra-
ciones de fincas los beneficios sociales
e incentivos econ6micos que implica la
contratacion de personas de este grupo

social?

Creo que no se da la difusién necesaria a estas

ventajas y por este motivo, en nuestro recien-

Salvador Diaz

te Congreso Nacional, se presentaron a todos
los asistentes. Hay que perseverar y tratar de
difundirlo para que se conozcan los incentivos
existentes. Debo anadir que siempre que he
coincidido con administradores de fincas cole-
giados que han contratado a personas de este
grupo social, terminan por reconocer que, al
realizar la valoracion de su trabajo, los aspec-
tos econémicos quedan en un segundo lugar, y
tienen muy en cuenta su gran aportacion, para

la empresa, desde el punto de vista humano.

¢Cuales son los principales retos del
CGCAFE?

Cada vez nuestra actividad es més compleja y
esto determina que sean crecientes las nece-
sidades de nuestros colegiados. La formaciéon
continua es, por ello, muy necesaria. En los
altimos anos, la oferta formativa de nuestros
colegios se ha visto notablemente incrementa-
da, lo que deber4 seguir siendo asi en los afios
proximos. Y la evolucion de la realidad econo6-
mica también nos obliga a adaptar nuestros
despachos a los retos que la tecnologia nos
plantea. Nuestra corporacién también debe
aportar soluciones a los colegiados en sus ne-

cesidades tecnologicas.

En definitiva, entiendo que los colegios de ad-
ministradores de fincas del siglo XXI tende-
ran, cada vez mas, a la prestacion de servicios
a los colegiados para mejorar, de este modo,
el servicio que, a su vez, estos prestan a la so-

ciedad.
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Consenso internacional
para “no dejar a nadie atras”

La visibilidad, la toma en consideracion y la participacion de las personas con discapacidad
es cada vez mayor en miiltiples esferas de la vida social, politica, economica y cultural. Esta
tendencia de no dejar atras a las personas con discapacidad, esta basada en el reconoci-
miento y ejercicio de los derechos de esta parte de la sociedad y avalada por la Agenda 2030
para el Desarrollo Sostenible, en el plano mundial; por el Consenso Europeo sobre Desarrollo,
a nivel comunitario; y por el tltimo Plan Director de la Cooperacion Espaiola, en lo que res-

pecta a nuestro pais.

Texto: Carmen Ruiz
Fotografia: Iris Murillo

La Agenda 2030 para el Desarrollo Sosteni-
ble, aprobada por la Asamblea General de
Naciones Unidas en septiembre de 2015, tie-
ne un mandato claro: no dejar a ninguna per-
sona atras. Esto implica que las personas con
discapacidad deben formar parte de todas las
iniciativas de desarrollo que se lleven a cabo.
Este mandato, ademaés, viene reforzado por el
articulo 32 de la Convencion de la ONU sobre
los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, que establece que la cooperacion inter-
nacional debe ser inclusiva y accesible para

las personas con discapacidad.

“La Convenci6n es juridicamente vinculante
para nuestro pais, ya que Espana fue de los
primeros paises en suscribirla y ratificarla y,
por tanto, lleva incorporada a nuestro orde-
namiento juridico desde mayo de 2008, tal y
como recuerda la jefa de Servicio de Coopera-
cién del Departamento de Cooperacién Sec-

torial, sector Gobernabilidad Democréatica, de

la Agencia Espaifiola de Cooperacién Interna-
cional para el Desarrollo (AECID), Auxiliado-

ra Manrique.

Ademas dos documentos publicados reciente-
mente, el Consenso Europeo sobre Desarrollo
y el V Plan Director de la Cooperacion Espa-
fiola, incluyen a la poblaciéon con discapaci-

dad en las actuaciones que se lleven a cabo.

El Consenso Europeo dedica expresamen-
te un punto de sus principios y valores rec-
tores de la accion en materia de desarrollo a
las personas con discapacidad, pautando que
se promoveran con energia sus derechos y se
adoptaran medidas mas firmes para garanti-
zar su integracién plena en la sociedad y su
participacion equitativa en el mercado de tra-

bajo.

Desde la AECID, se estan haciendo esfuerzos
para incluir al sector con discapacidad en sus

intervenciones. Recientemente ha publicado

COOPERACION
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la “Guia para la inclusién de la discapacidad

en la cooperacion para el desarrollo” y duran-
te los dias europeos de desarrollo en Bruselas,
organizd un Lab Detate sobre las nifias y mu-
jeres con discapacidad.

“Las metas de la Agenda 2030 son considera-
das nuestros Objetivos Especificos previstos,
por lo que contamos con una hoja de ruta de
referencia que guiara los proximos anos todos
los esfuerzos por el desarrollo y la sostenibi-
lidad del planeta”, explica la jefa de Servicio
de Cooperacion de la AECID. En este senti-
do, Manrique asegura que la Agencia se ha
marcado como objetivo fundamental “erradi-
car la pobreza, al tiempo que se reduzcan las
desigualdades, hacer frente a las vulnerabi-
lidades y luchar contra la discriminacion en
todas sus formas”. Ademas, la AECID apoya
iniciativas de organizaciones de personas con
discapacidad, como COCEMFE, y de organis-
mos de Naciones Unidas, especificamente el

proyecto We Decide, sobre derechos sexuales
y reproductivos de mujeres y nifias con disca-
pacidad. También esta realizando un progra-
ma de formacién online con su personal sobre

discapacidad.

Auxiliadora Manrique destaca el proyecto
Bridging the Gap, en el que participa la Agen-
cia: “AECID se sumo en 2015 a una iniciativa
de la Comision Europea sobre ‘Politicas inclu-
sivas y servicios para la igualdad de derechos
de las personas con discapacidad’. El proyec-
to esta siendo implementado por un consor-
cio liderado por la Fundacién Internacional
y para Iberoamérica de Administraciéon y Po-
liticas Publicas (FIIAPP), e integrado por la
AECID, la Agencia Austriaca de Desarrollo, la
Agencia Italiana para la Cooperacién al Desa-
rrollo, el Foro Europeo de la Discapacidad y el
Consorcio Europeo para la Discapacidad y el
Desarrollo. Concretamente, la participacion

de la AECID se centra en Paraguay y Ecuador.

Pie de foto: Equipo de baloncesto “Las guerreras sobre ruedas” de Republica Dominicana



Por su parte, el V Plan Director de la Coope-
racion Espafiola, aunque si menciona a las
personas con discapacidad en tres ocasiones,
considera al grupo priorizado dentro de los
grupos vulnerables y en el enfoque de dere-
chos, algo que es insuficiente ya que se puede
diluir el trabajo especifico con este publico

meta.

Uno de los problemas principales a la hora de
incluir a las personas con discapacidad en los
proyectos de cooperacién es la invisibilidad
del sector y el desconocimiento del mismo por
parte de las personas responsables de poner
en marcha las iniciativas. Es muy necesario
tener en cuenta a las organizaciones de perso-
nas con discapacidad que representan a este
grupo social a la hora de identificar y ejecutar

los proyectos y programas de cooperacion.

“Es imprescindible
transversalizar la discapacidad
en todas las intervenciones
de cooperacion”

“Tenemos muchos retos y mucho que apren-
der, de ahi la necesidad de generar alianzas de
todos los actores de la cooperacién para el de-
sarrollo, publicos y privados, organizaciones
de sociedad civil, ambito académico y cienti-
fico, sector empresarial y partidos politicos”,

asevera Auxiliadora Manrique.

Se hace imprescindible trabajar desde un
enfoque de doble via, por un lado apoyando
proyectos especificos para personas con dis-
capacidad y por otro lado, tranversalizando
la discapacidad en todas las intervenciones
de cooperacion. Por ejemplo, son necesarios
los programas que fomenten la inclusion en la

educacion formal de la infancia con discapa-

cidad y, también, que en los proyectos de edu-
cacion se tengan en cuenta las necesidades de

los nifios y nifias con discapacidad.

A la hora de formular las intervenciones de
desarrollo conviene dedicar un rubro presu-
puestario a la accesibilidad, de tal forma que
por un porcentaje minimo del presupuesto,
se pueda alcanzar a las personas con disca-
pacidad. Por ejemplo, si se va a publicar un
estudio, se debe presupuestar su realizacién
en audio libro, si se va a realizar un evento pu-
blico, presupuestar la interpretacion en len-
gua de signos o tener un fondo para financiar
la movilidad de personas en silla de ruedas
que no pueden acceder al transporte publico.
Y a la hora de ejecutar las actividades de los
proyectos hay que analizar si se esta haciendo
de una manera accesible, {podréa acceder una
persona en silla de ruedas a la capacitaciéon?,
cexisten bafos lo suficientemente amplios

para que entre una persona en silla de ruedas?

Por dltimo, no hay que olvidar la importancia
de contar expresamente con las mujeres con
discapacidad, que sufren una discriminaciéon
multiple, dado que tradicionalmente no han

sido incluidas en las intervenciones de género.

COOPERACION
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App movil de Tarjeta Donante

Ya esta disponible para iOS y Android la nue-
va app movil de Tarjeta Donante de la ONT,
la cual, se puede encontrar en los propios
buscadores de las tiendas introduciendo los

términos “Tarjeta donante” o “soy donante”.

Se trata de una aplicacién muy sencilla, desa-
rrollada por el equipo informatico de la Or-
ganizacion Nacional de Trasplantes, que per-
mite descargar la Tarjeta de Donante en un
dispositivo movil, tanto ‘smartphone’ como
‘tablet’, una vez registrados unos datos mini-

mos de la persona que la solicita.

Aunque carece de valor legal, la tarjeta sirve
como testimonio escrito del deseo de donar

los 6rganos tras el fallecimiento.

‘Emojis’ paralimpicos

Con motivo del Dia Mundial del ‘Emoji’, el
Comité Paralimpico Espanol (CPE), Liberty
Seguros y Samsung Espafia han solicitado
la inclusion de 28 emoticonos representati-
vos de deportes paralimpicos, 22 de verano
y 6 de invierno, en los diferentes dispositivos

z «

moviles para Tokyo 2020 y asi “reflejar la di-

versidad en el mundo digital”.
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El director general de Politicas de Apoyo a la
Discapacidad, Jests Celada, hizo hincapié en
que “el que tengamos estos emoticonos hara
que cuando una persona los vea se pregunte
qué significan, lo que dara visibilidad al de-

porte adaptado”.

Esta iniciativa forma parte del proyecto ‘Se-
Salen’ que lanz6 Liberty Seguros en 2015 y la
idea es representar a deportistas con disca-

pacidad.

Rayos X para monitorear
enfermedades a través de las
paredes

Un equipo del Laboratorio de Ciencias de la
Computacion e Inteligencia Artificial (CSAIL)
del Instituto Tecnologico de Massachusetts
(MIT) ha llevado a cabo un proyecto en el que
se utiliza la Inteligencia Artificial y los rayos
X para ver a las personas y sus movimientos
a través de las paredes sin la utilizaci6on de ca-

maras.

Los investigadores utilizan una red neuronal
para analizar las senales de rayos X que rebo-
tan en los cuerpos de los individuos, con las
que luego pueden crear una figura dindmica
que camina, se detiene, se sienta y mueve las
extremidades a medida que la persona realiza

esas acciones.

Esta técnica podria controlar enfermedades
como el parkinson, la esclerosis multiple y la
distrofia muscular, proporcionando una mejor
comprension de la progresion de las patologias
y permitiendo a los médicos ajustar los trata-

mientos en consecuencia.

Pie de foto: Emojis propuestos para dar visibilidad a los deportes paralimpicos



Bicicletas adaptadas
municipales

Después de ciudades como Marchena (Sevilla),
Nigran (Vigo) o Gandia (Valencia), Gijon se ha
sumado a las localidades donde la ciudadania
cuenta con bicicletas municipales adaptadas.
COCEMFE Asturias es la entidad que coordi-
no la iniciativa y ahora se encarga de la gestion
de este servicio, que ha sido posible a través de
los presupuestos participativos del consistorio
asturiano a los que se presento esta propuesta
de la madre de una nifa con discapacidad, con-

siguiendo un elevado niimero de votos.

Cuenta con cuatro bicicletas especiales de dos

modelos distintos, con asiento incorporado o

con plataforma para silla de ruedas.

Las personas interesadas en visitar Gijon
con estas bicicletas eléctricas pueden soli-
citarlo en el teléfono 984 193 125 o el email
Za-

ragoza podria ser la préxima ciudad en contar

bicicletasadaptadas@cocemfeasturias.es.

con un servicio similar, tras ser asesorada por
la entidad asturiana y aprobarse también la
propuesta en los presupuestos participativos

de la capital aragonesa.

Moyorz87, el youtuber

con ‘huesos de cristal’

Moyorz87 triunfa en youtube con méas de
60.000 suscriptores a pesar de que tiene osteo-
génesis imperfecta, una enfermedad conocida
popularmente como ‘huesos de cristal’, pues-
to que, entre otros problemas, provoca que los

huesos se fracturen con facilidad.

“Si yo puedo, vosotros también podéis y si vo-
sotros podéis, yo también puedo” es el lema
de este youtuber espaiol que a su canal sube
videos jugando al FIFA y al Fortnite Battle Ro-

yale, principalmente.

En su video con méas reproducciones, Mo-
yorz87 explica a sus seguidores como es capaz
de competir en este dltimo juego, teniendo en
cuenta la dificultad del mismo y la movilidad
reducida que tiene con motivo de su enfer-

medad.

De esta manera, este youtuber demuestra que
las personas con discapacidad tienen cabida
en Internet y también en el mundo de los vi-
deojuegos si cuentan con las medidas de apoyo

necesarias y se les da la oportunidad.

Reconstruyen una separacion
completa de columna y pelvis
El doctor Pedro Cavadas y su equipo han reali-
zado en el Hospital de Manises (Valencia), una
cirugia para unir la columna vertebral a la pel-
vis usando el hueso del peroné a un paciente

con tetraplejia.

El paciente, Wilner Arias, tenia tetraplejia tras
una grave lesion producida por un arma de
fuego a los 9 afios y que le ha obligado estar en-
camado en los dltimos afios como consecuen-

cia de las complicaciones en la zona lumbar.

Pie de foto: Bicicletas adaptadas disponibles para recorrer Gijon
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>> Sin embargo, el Hospital de Manises informd
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de que gracias al acuerdo de la Fundaci6on Ca-
vadas y el centro hospitalario, este joven gua-
temalteco puede ahora continuar su vida desde
una silla de ruedas con ligera movilidad de bra-

Z0S 'y manos.

Pedro Cavadas es uno de los cirujanos espafio-
les més reconocidos a nivel internacional y es
uno de los referentes mundiales en trasplantes
de extremidades. En 2007 practico por prime-
ra vez en Espana un trasplante completo de los
dos brazos y también fue pionero en practicar el

primer trasplante de cara en nuestro pais.

Xbox crea un mando para
personas con discapacidad
Microsoft ha creado Xbox Adaptive Contro-
ller, un mando para la consola Xbox One des-
tinado a personas con discapacidad, ya que, a

través de varios periféricos, se adapta a las di-

ferentes dificultades de movilidad que pueda

tener una persona y que hasta ahora le impe-
dian poder jugar en igualdad de condiciones

que el resto de la poblacion.

En concreto, consiste en un conjunto de con-

troladores compuesto principalmente por dos

grandes botones programables, ademéas de
otros 19 periféricos adicionales que confor-
man una variedad de joysticks y botones, los
cuales, pueden ser configurados para ser usa-

dos por diferentes partes del cuerpo.

Estos controladores basicamente se ajustan
a las necesidades de las personas que lo uti-

lizan.

De esta manera, cada usuario podra configu-
rar el mando y combinar los periféricos (que
se conectan mediante un cable) bajo sus pro-
pias necesidades. Por ejemplo, es posible co-
nectar un botoén a la altura de la barbilla me-
diante un brazo articulado y otro en el suelo
para ser pulsado con los pies. Son muchas las
posibilidades que ofrece, para que sea posible
hacer una configuracion personalizada para

cada persona.

Este aparato, que saldra en el mes de sep-
tiembre, ya se puede precomprar desde la
‘store’ digital de Xbox a un precio de 89,99
euros. Ademas de ser compatible con las con-
solas Xbox One, Xbox Adaptive Controller es
compatible también con los ordenadores con
Windows 10 e incluye conexiones Bluetooth,
conectividad USB, Copilot y una toma de au-

riculares estéreo de 3,5 mm.

Pie de foto: Xbox Adaptive Controller y varios de los periféricos acoplables segun las necesidades de la persona
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“El exoesqueleto tiene que incluirse
en el catalogo ortoprotésico”

Elena Garcia Armada es ingeniera industrial y lidera el grupo del Centro Superior de Investi-
gaciones Cientificas (CSIC) que ha desarrollado el primer exoesqueleto biénico del mundo
para niios y niias con atrofia muscular espinal. Es doctora en Robética y cientifica titular en
el Centro de Automatica y Roboética (CSIC-Universidad Politécnica de Madrid) y su trabajo le
ha permitido ser galardonada este ano con la Medalla de Oro de Madrid.

Texto: Cesar Jiménez
Foto: Craus Fotografia/Marsi Bionics

Para quien no lo conozca éen qué con-

siste vuestro exoesqueleto?

Nuestro exoesqueleto es una especie de ‘traje’,
por decirlo de alguna manera. Es como una 6r-
tesis larga que va desde el tronco hasta el pie.
Es una estructura mecénica que da sujecion al
paciente, pero ademas a nivel articular tiene

una serie de motores.
éDe qué se compone y como funciona?

Este en concreto, el de atrofia muscular espi-
nal, tiene bastantes motores porque el motor
sustituye al musculo. Estos nifios tienen debi-
lidad muscular global en todo el cuerpo y, por
tanto, no pueden ni siquiera ayudarse de bas-
tones para sentarse y necesitan movilidad en

todas las direcciones.

Es un exoesqueleto que en cada pierna lleva
cinco motores: tres en el plano sagital, que
mueven cadera, rodilla y tobillo, y luego en el
plano lateral lleva ademas abduccion en la ca-
dera y en el tobillo. Existe también la posibili-

dad de incluir una rotacion en la cadera.

Lo que hacemos es motorizar toda la movili-
dad que aportan las piernas, puesto que en este

caso son nifios que no han caminado nunca y

no tienen fuerza para ponerse de pie ni cami-
nar, pero si que hay una movilidad residual
y esa movilidad residual es detectada por el

exoesqueleto.
éSe trata de un procedimiento invasivo?

No, es totalmente no invasivo, no hay nada que
interfiera, no tiene sensores electroneuralgi-
cos, ni nada que toque ni siquiera con la piel.
Es totalmente externo, pero el dispositivo tiene
la sensorizacion necesaria para detectar esa pe-
quena movilidad, con lo que detecta esa inten-

cién de movimiento y lanzar el paso del nifio.

éSolo sirve para aquellos pacientes que

tienen algo de movilidad?

No es condicion indispensable tener movilidad
residual para poder utilizar el exoesqueleto. El
fisioterapeuta introduce unos valores depen-
diendo de las caracteristicas ergonémicas y
fisiologicas de cada usuario y el exoesqueleto
genera un patron de marcha adecuado para ese

paciente.

A partir de ahi se puede comandar el movi-
miento con la intencién o simplemente utili-
zando un joystick, de la misma manera en la

que se mueven algunas sillas de ruedas.

enmarcha 126 | 47
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>> Por lo tanto, se podria utilizar solo con un joys-

tick y hay algunos adaptados a tetraplejia que
estan incluso en el paladar. Nosotros no tene-
mos problema con la interfaz en ese sentido,
el dispositivo se puede conectar con el joystick

que sea adecuado para cada paciente.

¢Cuando podra ser utilizado este dispo-

sitivo?

En este momento el dispositivo ya esta en uso
en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona
en el Servicio de Rehabilitacion y ahi ya hay ni-
fos que lo estan utilizando una vez a la semana

y que hacen un entrenamiento de la maquina.

Sin embargo, esto no significa que ese sea el
objetivo final. Realmente nuestro objetivo es
un uso particular y, de hecho, estamos termi-
nando ahora mismo un estudio de investiga-
cién clinica en domicilio con el exoesqueleto y

estamos teniendo resultados muy interesantes

A |
1 .
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¢Cuanto quedaria para este uso particu-

lar que comentas?

En cuanto obtengamos la certificacion de las
autoridades sanitarias. Al tratarse de un dis-
positivo sanitario, un producto médico, 16gi-
camente tiene que estar validado por las au-
toridades para que se pueda comercializar y
todavia estamos en ese proceso. Esperamos te-
ner el marcador CE, que indica que esto se pue-
de vender en Europa, para final de este afio o
principios del ano que viene si no se nos retrasa
y no hay ningtn tipo de problema afadido. A

continuacion estaria ya en el mercado.

¢Y las familias podran permitirse com-

prar este dispositivo?

Para que este dispositivo esté subvencionado
tiene que incluirse en el catalogo ortoprotésico,
lo cual, es algo que ya esta totalmente fuera de

nuestro control, a pesar de que, logicamente,

Pie de foto: Un nino utilizando el exoesqueleto en las instalaciones de Marsi Bionics



nos hemos reunido con las autoridades y con
el Ministerio y todos conocen su importancia
y su interés. Somos conscientes de que es una
tecnologia cara, pero no es nuestro objetivo
que sea solo para unos pocos, para nada. Por
ello, aparte de tratar de conseguir que sea sub-
vencionado por el Sistema Nacional de Salud,
nosotros estamos viendo posibilidades de fi-

nanciacion.

Sin embargo, en principio no va a ser un dispo-
sitivo que se venda porque consideramos que

no es lo mas adecuado.
¢Por qué?

En primer lugar, porque nosotros estamos ha-
ciendo constantemente actualizaciones y me-
joras y lo logico seria que los pacientes tuvie-
ran siempre la dltima version y, por otro lado,
consideramos que hay que tener en cuenta que

los nihos crecen y por tanto hay que cambiar
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de talla y, aunque cada talla es extensible y tie-
ne unos cuatro afios de rango, evidentemente
habra un momento en el que habra un cambio
de talla.

Por facilitar todo esto, consideramos que lo
mas adecuado es un alquiler, de manera que
siempre tengan el altimo dispositivo y lo que se

alquila realmente es eso: una terapia completa

¢Existe la posibilidad de que quien lo

use resulte herido? ¢Puede volcar?

La persona que usa el dispositivo no se puede
caer, porque es un dispositivo sanitario y la re-
gulacion nos pide garantizar la seguridad del
paciente, incluso fallando absolutamente todo
y, por ello, tenemos mecanismos de seguridad
de todo tipo, desde electronicos, mecénicos,
software... de todo tipo. Ademaés de eso, hay un
marco externo que da seguridad al dispositivo

y eso no puede volcar.
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>> ¢Cual es el periodo de adaptacion de
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quienes lo usan?

Una semana mas o menos. Nosotros estamos
trabajando con nifios y hay un proceso de
adaptacion que, por ejemplo si lo usa a nivel
particular, donde se utiliza todos los dias, en
una semana hay ya una adaptacion del niho
a la maquina y de la maquina al nifo, ya esta
todo combinado. El proceso no es complejo
y los ninos tienen una plasticidad que facilita

mucho todo esto.

“No es condicion indispensable
tener movilidad residual para
poder utilizar el exoesqueleto”

éSirve para correr?

Para correr de momento no sirve, de momento
es un dispositivo terapéutico y cumple esa fun-
cion, porque sobre todo tenemos que garanti-
zar la seguridad en todo momento, aunque si
estan haciendo juegos en domicilio, jugando
con canastas y ademas de andar pueden hacer
muchas cosas, se van a la cocina y se preparan

su merienda o se lavan las manos en el lavabo.

Hay que tener en cuenta que es una tecnologia
muy nueva, realmente estamos empezando.
No vamos a ponerle limites, llegaremos donde
se pueda llegar y todo depende de como evolu-
cione la tecnologia, pero ir mejorando la veloci-
dad es uno de nuestros objetivos y poco a poco

iremos consiguiendo mas.

¢Qué beneficios tiene en la vida de los

pacientes el uso de estos dispositivos?

Estamos viendo todos los impactos, el fisico y
el psicoldgico, y evidentemente hay un impacto

tremendo en toda la familia, no solo en el nifio,

tanto en mejora de calidad de vida y en como

ellos se sienten mas autobnomos.

Esa motivacion hace que quieran tener mas
tiempo puesto el dispositivo, con el cual, estan
haciendo un ejercicio fisico al fin y al cabo, fa-

voreciendo que no se atrofien los musculos.

¢Qué diferencias hay con lo que puede

aportar una silla de ruedas?

Unasilla de ruedas lo que te va aportar siempre
es velocidad y eso el exoesqueleto a dia de hoy
no lo tiene, pero hay que tener en cuenta que la
silla de ruedas tiene un impacto muy negativo
en la salud, porque, al fin y al cabo, esa pos-
tura y esa sedentacion permanente lo que esta
haciendo es debilitar toda la musculatura que

sustenta la espalda.

En los casos de atrofia muscular espinal esto es
gravisimo porque esa escoliosis es la que agra-
va la disfunci6on pulmonar y, lamentablemente,
son nifios que luego les cuesta mucho luchar
contra una neumonia, por ejemplo. La silla de
ruedas es un aliado para la movilidad, pero no

desde el punto de vista de salud y terapéutico.

Por altimo, como ingeniera, ¢ha teni-
do que hacer frente al machismo para

triunfar?

Es posible, yo siempre he tenido que demostrar
y para eso hay que trabajar muy duro y a veces
como si fuese el triple de lo que a uno parece
que le tocaria. Afortunadamente, la sociedad
va evolucionando y esperemos que las nuevas
generaciones no sean tan machistas. Para ello
es importante la educacion y evitar esos sesgos
de género en cuanto a los gustos y a las aficio-
nes para permitir que sobre todo las nifias se

decanten también por las ingenierias.
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DESTINOS
DE SOL
MONTEPIO

Veny disfruta de nuestros
establecimientos y de sus
plazas de turismo accesible

El Balneario de Ledesma es una estacion termal pionera en Espafa
en el uso terapéutico de sus aguas, catalogadas desde 1886 como
Bien de Interés Minero Medicinal. A las puertas de Salamanca es una
instalacion ideal para combinar turismo de salud. con historico y
cultural, aventura y naturaleza,

La Residencia de Felechosa, situada en un enclave natural privilegiado
en Asturias, cuenta con un centro hidroterapéutico especializado en
terapias acuaticas. Como en el Balneario, cuenta con profesionales
medicos, fisios y especialistas en rehabilitacion, con una Unidad
especifica de discapacidad.

Los Destinos de Sol del Grupo Montepio son dos residenciales de

240y 125 apartamentos enclavados en Los Alcazares del Mar Menor
y Roquetas de Mar-Costa de Almeria, respectivamente. Cuentan con
diversas instalaciones para el ocio y estan junto a playas accesibles.
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El Mundial del que nadie habla

Texto: Cesar Jiménez
Foto: Javier Florido “Ortensio”

El Mundial de Fatbol de Rusia ha acaparado durante este afio todos los focos y

todas las miradas de quienes aman el balompié, provocando que el resto de tor-

neos internacionales del conocido como deporte rey hayan sido invisibilizados,

entre ellos, la ‘Copa del Mundo de Fatbol para Amputados’ que comienza el 24 de

octubre.

En este deporte, que se juega con muletas de
metal y sin protesis, los/as jugadores/as de
campo pueden tener dos manos, pero solo una
pierna, mientras que los/as guardametas pue-
den tener dos piernas, pero solo una mano.
Solo puede jugar con una proétesis aquellas
personas que tengan una amputacion en las

dos piernas.

De esta manera, jugar el balon de manera vo-
luntaria con las muletas o con los miembros
amputados es considerado como falta, asi
como usar las muletas contra algin/a juga-
dor/a, que se penaliza con la expulsion y una

pena maxima.

La Federacién Espafiola de Deportes de Per-
sonas con Discapacidad Fisica (FEDDF), que
engloba multitud de deportes como el atletis-
mo, la natacion, la boccia y el baloncesto en
silla de ruedas, entre otros, apoy6 esta modali-
dad futbolistica ya en 2017, afio en el que tuvo
lugar el Campeonato de Europa y en el que

Espafla terminé en cuarta posicion.

Su director general, Miguel Angel Garcia Alfa-
ro, afirma que este ano también “acudiremos

con el equipo nacional” para intentar conse-

guir ganar la Copa del Mundo de Fuatbol para
Amputados que se celebra entre el 24 de octu-
bre y el 5 de noviembre en Guadalajara (Mé-

xico).

En este sentido, destaca la importancia de que
las personas con discapacidad fisica practi-
quen deporte, puesto que “estd comprobado
y confirmado que es uno de los medios mas
interesantes para la integracion y conciencia-
cion social” y ademaés es beneficioso para “la

propia autonomia de la persona”.

“Esta demostrado que una actividad fisica
para cualquier persona con o sin discapacidad
ayuda a esa persona a tener una mayor calidad
de vida, tanto por la parte fisica como por la
parte psiquica o emocional”, argumenta Gar-
cia, que hace hincapié en que “hacer deporte

es algo tan necesario como vivir”.

Por ello, senala que es “fundamental” que “las
personas con discapacidad fisica en nuestro
caso, ya sea sobrevenida o de nacimiento,
sepan que pueden dirigirse a la Federacion
Espanola de Deportes de Personas con Disca-
pacidad Fisica para poder practicar una activi-
dad adaptada”.
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Acerca de la integracion de personas con dis-
capacidad en la sociedad, Garcia considera
que el hecho de provocar que la persona con
discapacidad salga de casa, que utilice las
instalaciones deportivas generales de ayun-
tamientos, diputaciones y autonomias y que
viaje con el resto del equipo en autobuses,
aviones y trenes provoca “una mayor concien-

ciacion social”.

“También ayuda al Gobierno y las entidades
locales y territoriales” destaca este represen-
tante de la FEDDF, ya que advierte de que
contribuye a “rebajar los costos de los centros
de salud”, teniendo en cuenta que “las perso-
nas que hacen deporte, normalmente, tienen
una mejor salud que las personas que son muy
sedentarias o que directamente no hacen nin-

gun tipo de actividad fisica”.

“Hacer deporte es algo
tan necesario como vivir”

En cuanto al apoyo por parte de la Adminis-
tracion Publica, Garcia celebra que “estamos
en un in crescendo”, teniendo en cuenta que
“siempre se nos tenia como una actividad no
competitiva, como si se tratase de rehabilita-
cion”, pero ya se ha dado cuenta la sociedad,
tanto estamentos publicos como privados, de
que “el deporte que realizan las personas con
discapacidad fisica es un deporte de alta com-

peticién en muchos casos”.

“Se ha ido entendiendo y se ha ido asumiendo
que nuestro deporte es eso: deporte, sin mas

adjetivos”, remarca.

De la misma manera, la Confederacion Espa-
fiola de Personas con Discapacidad Fisica y
Organica (COCEMFE) fomenta el ejercicio de

las personas con discapacidad fisica y orgéni-
ca, para asi impulsar la autonomia de este gru-
po social y avanzar en su integracién en todos

los aspectos de la vida.

El presidente de COCEMFE, Anxo Queiruga,
afirma que contar con la Federaciéon Espaio-
la de Deportes de Personas con Discapacidad
Fisica como entidad perteneciente supone una
satisfaccion, puesto que aglomera toda la in-
formacion que una persona con discapacidad
necesita saber si quiere incorporar un poco de

deporte a su vida.

“Aparte de ser entendido como terapia, en
cuanto a la mejora funcional, el deporte sirve
también como elemento educador a nivel so-
cial y como vehiculo de normalizacion e inclu-
sion”, incide Queiruga, que pide a la poblaciéon
que “se deje sorprender” y dé una oportunidad
al deporte competitivo de personas con disca-
pacidad, puesto que comprobara lo emocio-
nante que resulta ver a personas dejar atras
toda adversidad y darlo todo de si mismos

para alcanzar un objetivo.

Por dltimo, agradece el compromiso de todas
las personas que se involucran en hacer posi-
ble tantas modalidades de deportes para dar
cabida al mayor nimero de personas posible.
“No tendria sentido que hubiese una modali-
dad tinica de cada deporte teniendo en cuenta

lo diversa que es la sociedad”, concluye.
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ENTIDADES
ESTATALES

(ACCU-ESPANA) CONFEDERACION
DE ASOC. DE ENFERMOS DE CROHN
Y COLITIS ULCEROSA

915 426 326 / 915 475 505
www.accuesp.com

(ADAMPI) ASOCIACION DE
AMPUTADOS IBERICA GLOBAL
913 190 044
www.adampi.org

(ADELA) ASOC. ESPANOLA DE
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA
913 113530/ 902 142 142
www.adelaweb.com

(AEDEM-COCEMFE) ASOC.
ESPANOLA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE

914 481 261
www.aedem.org

(AEPAC) ASOC. ESPANOLA
DE PACIENTES CON CEFALEA
www.dolordecabeza.net

(AHUCE) ASOC. NACIONAL DE
HUESOS DE CRISTAL ESPANA 0.I.
914 678 266

www.ahuce.org

(ALCER) FDCION. NACIONAL ALCER
915610 837 / 915 643 499
www.alcer.org

(ALDE) ASOC. DE LUCHA CONTRA
LA DISTONIA EN ESPANA

914 379 220

www.distonia.org

(AMES) ASOC. MIASTENIA
DE ESPANA

963 971 222 / 610 568 550
www.miastenia.ong

(ANDADE) ASOCIACION NACIONAL
DE AMPUTADOS DE ESPANA

685 812 946

www.andade.es

(ASENARCO)

ASOC. ESPANOLA DEL SUENO
976 282 765
www.asenarco.es

(ASEM) FEDERACION
ESPANOLA DE ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES

934 516 544
Wwww.asem-esp.org

ATAM PARA EL APOYO FAMILIAR
917 098 000
www.atam.es

AUXILIA
914 073 301
www.auxilia.es

(CEAFA) CONFEDERACION
ESPANOLA DE FAMILIARES DE
ENFERMOS DE ALZHEIMER Y OTRAS
DEMENCIAS

948 174 517

www.ceafa.org

(CONARTRITIS) COORDINADORA
NACIONAL DE ARTRITIS

902 013 497
www.conartritis.org

CONFEDERACION ESTATAL DE
MUJERES CON DISCAPACIDAD
917 443 600
www.cocemfe.es

CONFEDERACION NACIONAL

DE FIBROMIALGIA Y SINDROME

DE FATIGA CRONICA

956 334 323
confederacion.fibromialgia@gmail.com

(EME) ESCLEROSIS MULTIPLE
ESPANA

914 410 159
www.esclerosismultiple.comrg

(FEBHI) FDCION. ESPANOLA DE
ASOC. DE ESPINA BiFIDA

E HIDROCEFALIA

914 152 013

www.febhi.org

(FEDAES) FDCION. DE ATAXIAS
DE ESPANA

983 278 029

www.fedaes.org

FEDERACION ESPANOLA
DE FIBROSIS QUISTICA
963 318 200
www.fibrosis.org

(FEDDF) FEDERACION ESPANOLA
DE DEPORTES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD FiSICA

915471 718

www.feddf.es

(FEDEAL) FEDERACION ESPANOLA
DE ASOC. DE LINFEDEMA
915913 588

www.fedeal.org

(FEDHEMO) FEDERACION ESPANOLA
DE HEMOFILIA

913 146 508

www.hemofilia.com

(FELUPUS)

FEDERACION ESPANOLA DE LUPUS
691 775 003

www.felupus.org

FEDERACION ESPANOLA

DE ENFERMEDADES
METABOLICAS HEREDITARIAS
910 828 820
www.metabolicos.es

(FETCO) FEDERACION ESPANOLA
DE TRASPLANTADOS DE CORAZON
917 510 479

www.fetco.es

(FEP) FEDERACION ESPANOLA
DE PARKINSON

902 113942 / 914 345 371
www.fedesparkinson.org

(FEPNC) FEDERACION ESPANOLA
DE PADRES DE NINOS CON CANCER
915572 626
www.cancerinfantil.org

(FNETH) FEDERACION
NACIONAL DE ENFERMOS Y
TRASPLANTADOS HEPATICOS
917 396 872

www.fneth.org

(FRATER) FRATERNIDAD CRISTIANA
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
DE ESPANA

921 421 757

www.fratersp.org

(LIRE) LIGA REUMATOLOGICA
ESPANOLA

911 250 150

www.lire.es



CONFEDERACIONES
AUTONOMICAS

ANDALUCIA INCLUSIVA
955 546 149
info@andaluciainclusiva.es

CASTILLA LA MANCHA INCLUSIVA
967 105 262
www.clm-inclusiva.org

COCEMFE ARAGON
976 799 984
www.cocemfearagon.org

COCEMFE ASTURIAS
985 396 855
www.cocemfeasturias.es

COCEMFE CANARIAS
928 717 470
www.cocemfelaspalmas.es

COCEMFE CANTABRIA
942 323 856
www.cocemfecantabria.org

A TI

'TRANSINSA,I-

TRANSPORTES INTEGRALES SANITARIOS
DE ASTURIAS

COCEMFE CASTILLA Y LEON
979 745 840
www.cocemfecyl.es

COCEMFE CATALUNA
933011 565
www.cocemfecatalunya.com

COCEMFE COMUNIDAD VALENCIANA
963 832 534
www.cocemfecv.org

COCEMFE EXTREMADURA
924 220 750
presidente@cocemfebadajoz.org

COCEMFE LA RIOJA
941 204 369
info@lariojasinbarreras.org

COCEMFE NAVARRA
948 383 898
www.cocemfenavarra.es

ENTIDADES

CONFEDERACION GALLEGA DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(COGAMI)

981 574 698

www.cogami.es

COORDINADORA BALEAR DE
PERSONES AMB DISCAPACITAT
971771229 /971498 777
www.coordinadoradiscapacitat.com

FAMDIF COCEMFE MURCIA
968 292 826
www.famdif.org

FAMMA COCEMFE MADRID
915933 550
www.famma.org

Especialistas en Transporte Sanitario Adaptado

Amplia flota de Ambulancias Tipo

2 destinadas al transporte

colectivo e individual de personas con movilidad reducida (PMR)

Teléfono 24 horas
985 79 14 B8O

Asesoramiento técnico gratuito
www.ambulanciasdeasturias.com
info@ambulanciasdeasturias.com
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FEDERACIONES
PROVINCIALES

ANDALUCIA

FEDERACION ALMERIENSE DE
ASOCIACIONES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD (FAAM)
950273911

www.faam.es

FDCION. GADITANA DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD FiSICA
(FEGADI)

956 171 423

www.fegadi.org

FEGRADI COCEMFE GRANADA
958 123 435
www.fegradi.es

COCEMFE HUELVA
959 258 644
www.fedehuelva.org

MALAGA INCLUSIVA
951 150 307
malagainclusiva@gmail.com

FAMS-COCEMFE SEVILLA
954 932 793
www.cocemfesevilla.es

ARAGON

COCEMFE HUESCA

974 212 091
cocemfehuesca@gmail.com

COCEMFE TERUEL
683 165 576
vivasval81@hotmail.com

COCEMFE ZARAGOZA
Telefono 976 799 984
cocemfezaragoza@gmail.com

CANARIAS

COCEMFE LAS PALMAS
928 717 470
www.cocemfelaspalmas.es

COCEMFE TENERIFE
922 649 654
info@hemofiliatenerife.org

CASTILLA LA MANCHA
COCEMFE TOLEDO

925 335 581
www.cocemfetoledo.org

COCEMFE GUADALAJARA
949 211 560
cocemfe-guadalajara.org

COCEMFE ORETANIA CIUDAD REAL
926 854 928
www.cocemfeoretania.es

COCEMFE ALBACETE
967 246 652
www.cocemfe-fama.com

COCEMFE CUENCA
969 232 929
cocemfe@cocemfecuenca.org

CASTILLA LEON

FEDERACION DE ASOCIACIONES
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICA DE BURGOS (FEDISFIBUR)
947 214 343

www.fedisfibur.org

COCEMFE LEON
987 426 701
www.cocemfeleon.es

FEDERACION PROVINCIAL DE
ASOCIACIONES DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD DE PALENCIA
(FEDISPA)

979 745 840

www.fedispa.org

FEDERACION PROVINCIAL DE
ASOCIACIONES DE DISCAPACIDAD
FISICA Y ENFERMOS RENALES

DE SORIA (FADISO)

975232 150
fadiso.soria@gmail.com

CATALUNA

FEDERACION FRANCESC
LAYRET COCEMFE BARCELONA
933011 565
www.cocemfebarcelona.es

FEDERACIO COCEMFE GIRONA
933011 565
girona@cocemfe.es

FEDERACION MESTRAL
COCEMFE TARRAGONA
977327093

www.mestralonline.org

C. VALENCIANA
COCEMFE CASTELLON
964 234 085
www.cocemfecs.org

COCEMFE ALICANTE
965 257 187
www.cocemfealicante.org

COCEMFE VALENCIA
963 837 708
www.cocemfevalencia.org

CEUTA

COCEMFE CEUTA

956 522 091
www.cocemfeceuta.blogspot.com

EUSKADI

FEDERACION COORDINADORA DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICA DE VIZCAYA (FEKOOR)
944 053 666

www.fekoor.com

EXTREMADURA
COCEMFE CACERES
927 239 066 / 28
www.cocemfecaceres.org

COCEMFE BADAJOZ
924 220 750
www.cocemfebadajoz.org

GALICIA

FEDERACION DE ASOC. DE PERSOAS
CON DISCAPACIDADE DE OURENSE
988 248 769
www.discafiscogami.org

COGAMI CORUNA
981574 698
www.cogami.es/federacioncoruna

COGAMI LUGO
982 253 332
fed.cogamilugo@cogami.es

COGAMI PONTEVEDRA
986 487 925
www.cogamipontevedra.org

MELILLA

COCEMFE MELILLA

952 686 733
melillacocemfe@yahoo.es
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“ACUERDATE DE
MIRAR HACIA LAS
ESTRELLAS Y NO
HACIA TUS PIES".

Stephen Hawking

AUTONOMY

EL PROGRAMA DE FCA DISENADO PARA QUE LA CONDUCCION
Y EL TRANSPORTE SEAN MAS SEGURQS Y COMODOS.
EN TODAS LAS CONDICIONES.
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Movilidad Responsahilidad Unicos en el sectar

Ventajas fiscales
Para que las personas
con alguna discapacidad
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intelectual tengan
la np-nr't:.rni-iad-df.-
desplazarse con total
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