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Revolucion tecnolégica para promover
la autonomia personal

Superar el actual reto de la autonomia para
que las personas ejerzan sus derechos y avan-
cen hacia una verdadera vida independiente
es uno de los ejes centrales de la actuacion de
COCEMFE y en este nimero de la revista lo

afrontamos desde multiples perspectivas.

Las soluciones que brindan la tecnologia ac-
tual y las terapias innovadoras suponen una
oportunidad para favorecer la autonomia e
independencia que no podemos dejar escapar
y que se analizan en el reportaje ‘Hacia una
vida independiente’. La cuarta revolucion de
la humanidad, la tecnoldgica, también ha lle-
gado al movimiento asociativo de COCEMFE
y empieza a dar sus frutos en la vida de las
personas, como podemos comprobar a través
del reportaje ‘Terapias y tratamientos innova-

dores con apoyo tecnologico’.

Hablamos con la secretaria de Estado de
Servicios Sociales, Ana I. Lima, sobre como
se afronta autonomia personal desde las ad-
ministraciones publicas, pero también sobre
accesibilidad, educacion, copagos y la trans-
versalidad de la discapacidad en la accion
del Gobierno, entre otras cuestiones. Por su
parte, la presidenta de SERMEF, Roser Ga-
rreta, nos cuenta la importancia creciente que
tienen la rehabilitacién y medicina fisica para
las personas con discapacidad y cobmo deberia
evolucionar el sistema sanitario para respon-

der a las necesidades actuales en este ambito.

Las principales conclusiones del Estudio de
Investigacion de COCEMFE sobre la apli-
caci6on de la Ley de Autonomia personal y
Dependencia desde la perspectiva de la dis-
capacidad fisica y orgénica, publicado recien-
temente, se encuentran en el reportaje ‘La
asistencia personal, ese derecho desconoci-
do’. Sorprendentemente el desconocimiento
de los derechos es una de las primeras barre-
ras a superar por parte de quienes deberian

poder ejercerlos plenamente.

Sobre otros derechos también dedicamos pa-
ginas en este nimero de la revista En Marcha.
Es el caso de la educacion inclusiva en Repu-
blica Dominicana, que presenta problemas de
base que tienen que ver con los recursos edu-
cativos del pais caribefio y su limitado sistema

de reconocimiento de discapacidades.

Subimos al pico Bartolo, en el Parque Natural
El Desert de les Palmes en Benicasim, para
hablar de otro derecho: el ocio. Y la vivienda
digna y la movilidad, son dos derechos que
fueron reivindicados con la campafa #Arres-
topolis. El reportaje ‘Carceles para ser libres’
es una cronica de las 37 concentraciones or-
ganizadas simultineamente en todo el pais
por el movimiento asociativo de COCEMFE
para reivindicar que deje de haber personas
con discapacidad encerradas en su vivienda

por falta de accesibilidad.

EDITORIAL
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“La mejor manera de predecir el futuro
es inventarlo”. (Alan Kay)

El desarrollo cientifico y tecnologico experi-
mentado en los Gltimos 20 afios, el niimero
de cambios que estos han producido en la
sociedad y la calidad de éstos nos sitiian en
un momento que los historiadores han ve-
nido catalogando como “revolucién tecno-
légica”. Nos comunicamos, realizamos in-
tercambio de bienes, transmitimos nuestro
conocimiento y estamos creando un legado
cultural de forma distinta. Conocemos mejor
nuestro organismo y disefiamos estrategias
terapéuticas que nunca habian sido conce-
bidas. Nuestro presente excede, en muchos

aspectos, al que habiamos imaginado.

Sin embargo, muchas de las ventajas que in-
tuiamos como derivadas naturales de estos
cambios para mejorar la accesibilidad, la ca-
lidad de vida, o la participacion social de las
personas con discapacidad, no se han llega-
do a producir. Nuestra sociedad es, sin lugar
a duda, la més compleja que ha existido en

la historia. También la que ofrece un ma-

yor nimero de posibilidades de interaccion.
Desde esta perspectiva, la mayor diferen-
cia entre nuestra sociedad y la de hace 200
afios, mayor incluso que en el nimero y tipos
de tecnologias disponibles, es la cantidad y
complejidad de los servicios que unas perso-
nas ofrecen a otras. La innovacién en servi-
cios se ha convertido en el catalizador de la

innovacién tecnologica en nuestra sociedad.

En este sentido, el desafio continta siendo
impulsar el desarrollo cientifico y tecnologi-
co, para obtener respuesta a los problemas
que empeoran la calidad de vida y soluciones
a las barreras que dificultan la participacion
a las personas con discapacidad. Sin embar-
g0, el gran reto es promover el desarrollo de
servicios innovadores que, aprovechando los
avances tecnologicos, empoderen de forma
efectiva a las personas. Para ello, es nece-
saria la incorporacién de las personas con
discapacidad y los colectivos que las repre-
sentan en el disefio de estos nuevos servicios.
Entender el concepto de co-creacion, para
estos servicios, como la evolucién natural del
concepto de disefio centrado en el usuario.
La participacion directa en los equipos de in-
vestigacién y de promoci6n de la innovacion
es un elemento imprescindible para acelerar
el cambio social. La mejor manera de prede-

cir el futuro es inventarlo.

Pie de foto: José Maria Tormos. Director de Investigacion del Instituto Guttmann
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Terapias y tratamientos innovadores
con apoyo tecnolégico

Hablar de nuevas tecnologias ya no es hablar de futuro, es hablar de presente. Debido a su
constante innovacion y expansion en los tltimos aios, y a como han cambiado la forma en la
que nos relacionamos y nos comunicamos, este movimiento ha provocado que hablemos de una
cuarta revolucion: la revolucion tecnolégica. Esta revolucion también ha llegado al movimiento

asociativo de COCEMFE.

Texto: Wendy Albornoz
Fotos: FAAM / Pexels

El internet de las cosas, (IoT), la impresion
3D, la inteligencia artificial y la robdtica, o el
tan elogiado ‘BigData’ son sblo algunos de los
ejemplos que escenifican el panorama de la re-

volucion tecnoldgica.

Si bien es cierto que las nuevas tecnologias
han invadido todos los sectores del mercado,
sobre todo se han consolidado en el sector de
la tecnologia sanitaria, enraizando su llegada
con terapias completamente innovadoras y
esperanzadoras para el tratamiento de patolo-
gias cronicas y, especialmente, para el grupo de
personas con discapacidad, donde los avances

son, si cabe, més futuristas.

Es un hecho que la incorporacion de sistemas
roboticos y de realidad virtual estan en pleno
auge en terapias de rehabilitacion y asistencia
para pacientes con dafio neurolégico y, por
ende, con elevado porcentaje de discapacidad,
cuyo objetivo principal es facilitar la neuro-

plasticidad, restableciendo las funciones per-

didas o dafnadas del sistema nervioso central

tras una lesion.

En esta linea, encontramos a la Asociacion de
Esclerosis Multiple de Toledo (ADEM-TO)
donde estan llevando a cabo dos terapias in-
novadoras apoyadas en robotica y realidad
virtual. Una de ellas es ‘EM One Hand’ una he-
rramienta tecnologica que se encarga de la re-
habilitacion de manos y munecas de personas
con esclerosis multiple, la cual se ejecuta a tra-
vés de ‘Leapmotion’, un dispositivo tecnolbgico
que permite capturar y seguir los movimien-
tos finos de la mano y los dedos, mientras se
controla en un entorno virtual que requiere la
coordinacién de la mano y el brazo como parte

de la practica de tareas virtuales.

Segin ADEM-TO, una de las mayores ventajas
de esta herramienta es que potencia la muscu-
latura intrinseca de la mano, la disociacién de
los dedos y las desviaciones y flexo-extensiones

de la muneca.

REPORTAJE
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En cuanto a la segunda terapia, ‘VirtualRehab’,
esta permite realizar programas de tratamien-
to basados en evaluaciones y ejercicios analiti-
cos con tareas especificas similares a las de un

juego.

Segun Alicia Martinez, fisioterapeuta y coordi-
nadora de ADEM-TO, entre los principales re-
sultados clinicos que se estan obteniendo con
VirtualRehab destacan “aumento de rangos
articulares, activacion muscular, reduccion de
dolor en musculatura compensatoria, mejoras
en el esquema corporal y en el posicionamien-
to del paciente, activacion de las reacciones
de enderezamiento y equilibrio, disminucién
de la sensacion de fatiga, estimulacién a nivel
cognitivo y aumento de la autoestima y de la

motivacion”.

“Ahora soy capaz de mantener
el equilibrio estando de pie”

Una de las usuarias de VirtualRehab, asegura
haber notado mejoras tanto fisicas como psi-
cologicas: “Ahora soy capaz de mantener el
equilibrio estando de pie, lo cual me sirve para
hacer cosas en casa como cocinar o coger algo
de los armarios. VirtualRehab, ha aumentado
la confianza en mi misma y ha disminuido mi

inseguridad a caerme”.

“Estas herramientas proporcionan un feed-
back en tiempo real, con repeticiones y refuer-
zos de motivacion, por lo que esto favorece la
neuroplasticidad. Ademas, fomentan la parti-
cipacion individual y grupal, favoreciendo con
ello la efectividad del tratamiento a largo pla-
z0”, recalca Carmen Ortiz, terapeuta ocupacio-
nal de ADEM-TO.

Por estas razones, desde la asociacién esperan

que la rehabilitacion virtual forme parte de una
rehabilitacion integral y que no soélo se lleve a
cabo en un centro, sino también en los domici-

lios de las personas.

No obstante, aseguran que el coste econdmico
del producto es elevado y dificil de incorporar
dentro del presupuesto de gastos. Por lo que
ADEM-TO ha obtenido la licencia de Virtual-
Rehab, gracias a un proyecto seleccionado a

través de una convocatoria privada.

En terapias asistidas con robdtica, destacan los
exoesqueletos (Er), ya que sostienen el cuerpo
de forma externa, facilitando con ello la mar-
cha, la fuerza y la resistencia en la rehabilita-
cion temprana de personas con grandes difi-

cultades de movilidad.

En la Federacion Almeriense de Asociaciones
de Personas con Discapacidad (FAAM) han
apostado por los Er y han adquirido reciente-
mente ‘Erigo Pro’, un dispositivo robético que
facilita la movilidad temprana y segura de pa-
cientes con elevado porcentaje de discapaci-
dad, gracias a su arnés de sujeciéon y a su pro-

grama de marcha adaptado al paciente.

Este dispositivo trabaja la verticalizacién pre-
coz, la movilizacion y la carga de miembros
inferiores, mejora de tolerancia ortostatica (es
decir, la presion que el/la paciente va a sopor-
tar en el ejercicio de marcha) y la electroesti-

mulacion.

Segtin Pilar Garcia Martos, fisioterapeuta de
FAAM, esta herramienta contrarresta los efec-
tos negativos de la inmovilidad y acelera el
proceso de recuperacion mediante estimula-
cién intensiva sensomotriz. De este modo, los
pacientes que presentan una variedad de pato-
logias pueden movilizarse de forma mas facil

y eficaz.

>>
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“Conseguimos movilizacion funcional tem-
prana, aumentar la capacidad cardiovascular,
también se previenen complicaciones de la in-
movilizacion y aumentamos el rango de movi-
miento. Por otra parte, es importante también
su uso porque se relajan los espasmos muscu-
lares de muchos afectados y mejora la circula-

cién sanguinea local”, asegura Garcia Martos.

Por su parte, Jesis Moreno, usuario de Eri-
go Pro, sefiala cambios muy positivos con la
terapia “he adquirido mucha plasticidad y he
podido caminar gracias a este robot. He nota-
do mejoras sobre todo en la musculatura y la
flexibilidad. En general, te podria decir que me

encuentro mucho mas agil”.

“He adquirido mucha
plasticidad y he podido caminar
gracias a este robot”

“Encontramos que los pacientes pueden rea-
lizar terapias y ejercicios que consideraban no
poder hacer de un modo tan auténomo, y esto
se debe a que se les proporciona una ayuda que
no precisa de un esfuerzo o sobrecarga” afiade
la fisioterapeuta de FAAM.

Por su parte, el presidente de FAAM, Valentin
Sola, considera relevante que se fomente el uso
de estas nuevas terapias ya que contribuyen a
la promocién de la autonomia personal y de la
vida independiente de las personas con disca-
pacidad.

“Es muy gratificante escuchar las opiniones
de nuestros/as usuarios/as, como relatan que
han vuelto a sentir la sensacion de estar de pie
y como sus extremidades inferiores se mueven
simulando caminar. Para ellos vivir esta sen-

sacion ya olvidada es impagable y para noso-

tros como profesionales la gratificacion es muy

alta”, anade Sola.

No obstante, remarca que no son terapias y tec-
nologias ‘especialmente’ asequibles, “suponen
un esfuerzo muy grande para nuestra organi-
zacidn pero su uso ya nos esta posicionando en
toda Andalucia. Erigo Pro es la Ginica en nues-
tra comunidad y la tercera en Espafia”. Para la
adquisicion de este dispositivo robo6tico, FAAM
ha contado con financiacién obtenida a través

de la X Solidaria de la declaracion de la renta.

Entre otras de las tecnologias ‘emergentes’ se
encuentra la impresion 3D, por las posibili-
dades que ofrece en cuanto a diseno, produc-
cion y adaptacion a cada caso. Desde protesis
hechas a medida hasta objetos personalizados
para facilitar la vida cotidiana de las personas

con discapacidad.

En esta linea, hallamos a la Asociacion de Am-
putados Ibérica Global Aragon (ADAMPI) y a
la Fundacién San Valero quienes han puesto
en marcha un proyecto conjunto, gracias al
cual estudiantes del Centro Formativo pueden
disenar prototipos de protesis para personas
con agenesia o amputaciones. Fruto de esta
colaboracién un socio de ADAMPI se ha bene-

ficiado de un brazo biénico.

Segtn el profesor de la Fundacion San Valero
Javier Arnadillo, el funcionamiento del brazo

o«

bibnico es relativamente ‘sencillo’. “Consta de
un brazalete que dispone de ocho sensores que
detectan el movimiento de los misculos del
brazo o antebrazo (EMG) y de un acelerometro

de 3 ejes (X,Y, 7).

“Este brazalete envia datos segiin el movimien-
to que el usuario realiza y los envia via blue-
tooth a un circuito electréonico situado en el

propio antebrazo, el cual trata la informacion



para mover los servomotores y realizar el mo-

vimiento programado previamente”, afiade
Arnadillo.

Pese a que el proyecto se encuentra en una fase
inicial, David Berrueco, profesor de la funda-
cion, ha querido resaltar lo enriquecedora que
est4 resultando esta colaboracion tanto para el

alumnado como para el profesorado.

“Hemos aprendido mucho, no solo a nivel tec-
nologico, sino también a nivel social y emocio-
nal. Las personas que no tenian contacto con
la realidad de las personas con discapacidad
han sido capaces de sensibilizarse acerca de
las dificultades y problematicas que viven en
su dia a dia, asi como aprender a convivir con

normalidad con personas con discapacidad”.

Aunque los costes de fabricaciéon ahora son
elevados, los docentes esperan que el desarro-
llo de materiales impresos, asi como de nuevas
maquinas industriales reduzca cada vez mas
los costes de fabricacion y que las prestacio-
nes de las piezas impresas igualen al catalogo

actual.

Asimismo, la presidenta de ADAMPI, Nuria
Rivas, incide en la importancia de abaratar
costes que permitan cambiar s6lo una pieza
en el caso de que una protesis se rompa, y no
tener que cambiarla entera, con el gasto que

conlleva.

“Entendemos que, aunque la impresion pueda
costar mas o menos, sobre todo en funcién de
los materiales y hasta que se generalice mas su
uso, lo cierto es que nunca sera tan caro como

lo que hay hoy en dia”, concluye Rivas.

Las citadas terapias solo reflejan el principio
de los cambios que van a experimentar las
personas con discapacidad fisica y organica
gracias a los avances en la ciencia y en la tec-
nologia. Una vida mucho mas auténoma e in-
dependiente, en la cual las personas asumiran

un rol mas activo en su propio cuidado.

Pie de foto: Un usuario en terapia de rehabilitacion con ‘Erigo Pro’
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QUE AYUDAN
A LOS NINOS

Desde proyectos de educacion en Siria hasta payasos que dibujan sonrisas a
los pequenos que sufren enfermedades cronicas

asi la mitad de los 700 millo-
Cnes de personas que viven

en pobreza extrema -es de-
cir, con menos de 1,25 ddlares al
dia, segun la definicién del Banco
Mundial- son nifios. Un problema
grave incluido en la agenda de los
Objetivos de Desarrollo Sostenible,
donde Naciones Unidas (ONU) cal-
cula que a fin de erradicar este pro-
blema para 2030 es necesario sacar
a 50 millones de personas de la
pobreza cada afio. Muchas ONG se
esfuerzan por paliar las necesidades
basicas de los mas pequenos, tam-
bién en nuestro pais, mientras otras

insisten en cambiar su vida a mejor
en otros aspectos. Abordamos la la-
bor que realizan siete de ellas.

Por desgracia, aun hay muchos ni-
Aos y nifas en todo el mundo, tam-
bién en Espafa, que no pueden ha-
cer frente a sus necesidades basicas
como, por ejemplo, tener acceso a
una alimentacién garantizada, ir a la
escuela o vivir en unas condiciones
dignas. En otras ocasiones, son pe-
quenos que viven con una enferme-
dad crénica, y que necesitan ayuda
para afrontarla o, al menos, recupe-
rar la alegria.

Hay entidades que trabajan para
cambiar la vida de muchos de ellos.
Segun Oxfam, unos 66 millones de
nifos van a la escuela con hambre en
los paises en desarrollo, de los cuales
23 se encuentran en Africa. Las enti-
dades de ayuda a la infancia hacen
una labor esencial para luchar contra
este tipo de situaciones.

Esta es una lista de ONG que foca-
lizan sus esfuerzos en los menores
de Europa (incluida Espaia), Afri-
ca, Asia y Latinoamérica.
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SAVE
THE CHILDREN

Save the Children nacié hace casi un
siglo con el objetivo de ayudar a los
ninos refugiados y desplazados tras
la Primera Guerra Mundial. Hoy su
labor se extiende a 120 paises, con
el objetivo de que los derechos de la
infancia se respeten.

Ademads, esta ONG trabaja en Espafia
para acabar con el riesgo de exclusion
social de los nifios y jovenes hasta 18
afnos de familias en situacion de po-
breza econdmica, relativa o extrema.
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ALDEAS INFANTILES:
UN HOGAR PARATODOS

El programa Aldeas Infantiles SOS
ayuda a que los niflos en Espafa,
que por diversos motivos no pueden
vivir con sus padres, cuenten con un
entorno familiar que les permita
crecer rodeados de carifio y el apo-
yo que necesitan.

Aldeas Infantiles ademas tiene un
Programa de Respuesta de Emergen-
cia, que también trabaja por los siete
millones de menores sirios que ne-
cesitan ayuda humanitaria urgente.

an

UNICEF: PROTEGER
LOS DERECHOS INFANTILES

Nuestro pais tiene una de las tasas mas
altas de pobreza infantil de la Unién
Europea, por detras de Rumania y Gre-
cia. Casi el 40% de la poblacién infantil
vive por debajo del umbral de la po-
breza, segln los datos de Unicef.

Unicef es el fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia. Esta entidad
trabaja siempre con el objetivo de
que se protejan los derechos de los
nifos, y con este fin desarrolla pro-
gramas educativos y de salud en
190 paises. Esta ONG cuida de que
los derechos infantiles recogidos en
el tratado de Derechos Humanos y la
Convencion sobre los Derechos del
Nifio se cumplan. Buena parte de sus
fondos los invierte en programas de
desarrollo humano en paises en vias
de desarrollo.

Uno de sus proyectos bandera,
Reto Unicef, busca reducir la mor-
talidad infantil. Segun esta entidad,
por desgracia, todavia hoy mueren
17.000 nifos al dia por falta de va-
cunas y recursos sanitarios, por des-
nutricién o por no tener acceso a
agua potable.

FUNDACION PEQUENO
DESEO: BIENESTAR
EMOCIONAL PARA NINOS
ENFERMOS

Cumplir un deseo genera emocio-
nes positivas que pueden tener un
efecto enorme en el bienestar de los
nifos con una enfermedad, ya que
sus beneficios pueden perdurar hasta
nueve meses, segun el informe 'Cum-
plir pequerios deseos: Efectos sobre el
bienestar de nifios con enfermedades
graves', del Colegio Oficial de Psicolo-
gos de Madrid y la Universidad Com-
plutense de Madrid.

Y es este bienestar el que aprovecha
la Fundacién Pequeiio Deseo, que
hace realidad los deseos de meno-
res con enfermedades crénicas, para
ayudarles a afrontar sus problemas
de salud. Desde 2000, y siendo los
pasos de la asociaciéon Make-A-Wish
-que también trabaja en Espafia, con
objetivos similares-, esta fundacién
ayuda a los mas pequefios con pro-
blemas a conocer a sus idolos, con
visitas a los hospitales. Este proyecto
cuenta con el apoyo de Mensajeros
de la Paz y la Asociacion Espafiola de
Pediatria (AEP). La clave es ilusionar
a los nifos con experiencias que en-
riquezcan sus vidas, con esperanza,
fuerza y alegria.

PUBLIRREPORTAJE
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INFANCIA
SIN FRONTERAS

Infancia sin fronteras trabaja en pai-
ses con pocos recursos, entre ellos,
Honduras, Nicaragua, Republica Do-
minicana, Niger y Sri Lanka. Esta en-
tidad cuenta con proyectos de salud
alimentaria, energias limpias, salud
maternal y educacion de calidad para
combatir la desigualdad infantil.

B . —

PAYASOS SIN FRONTERAS:
LA RISA COMO TERAPIA

Risas. Muecas que emocionan. Chis-
tes y habilidades artisticas que sor-
prendan y sirvan para transformar la
complicada situacién que viven mu-
chos menores por culpa de la guerra
o las catastrofes naturales.

La risa es la mejor medicina, segun
piensan los responsables de Payasos
Sin fronteras, una ONG que desde
1993 ayuda a los nifios a través del
arte. Sus payasos son artistas que,
de forma voluntaria, alegran a los
pequeios refugiados, que viven en
poblaciones en conflicto o con falta
de recursos. Su trabajo sirve para sen-
sibilizar valores como la solidaridad, la
empatia y la ayuda humanitaria.

Y ; —

AYUDA EN ACCION

Ayuda en Accion es otra ONG que ayu-
da a niiios, a través del fomento de
politicas sanitarias y proyectos de
atencion sanitaria, alimentacion y
educacidon para proteger los dere-
chos de la infancia.

Estd en 19 paises. También trabaja la
sensibilizacién en escuelas espanolas
interesadas en la educacién por los
derechos humanos.
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La asistencia personal, ese derecho
desconocido

La economia del lenguaje tiene sus riesgos y de la misma manera que se invisibiliza a las muje-
res cuando se utiliza el masculino genérico, y a las personas con discapacidad se les deniega
su condicion de persona cuando pasan a ser “discapacitadas”, hablar de Ley de Dependencia
ha hecho que hasta las propias personas en esa situacion desconozcan qué significa la autono-
mia personal y qué servicios vienen recogidos en la Ley de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia.

Texto: C. Jiménez Cruz
Foto: Yacobchuk / Salvador Garcia

A pesar de que esta ley tiene como objetivo
atender las necesidades de aquellas personas
que requieren apoyos para desarrollar las ac-
tividades esenciales de la vida diaria, alcanzar
una mayor autonomia personal y poder ejer-
cer plenamente sus derechos de ciudadania,
la poblacién ha entendido que lo que propor-
ciona esta ley principalmente es una presta-
cion econodmica para cuidados en el entorno
familiar y apoyo a personas cuidadoras no

profesionales.

De esta manera, buena parte de la poblacion
no esta familiarizada con que el Sistema para
la Autonomia y Atenciéon a la Dependencia
ofrece muchas maés prestaciones que este che-
que, como por ejemplo los servicios de pre-
vencion de las situaciones de dependencia,
de promocién de la autonomia personal, de
teleasistencia, de ayuda a domicilio, de centro

de dia y de noche y de centros residenciales.

Sin embargo, el derecho menos conocido de
todos es la prestaciéon econémica para asis-
tencia personal, el cual, es un servicio presta-
do por un/a asistente personal que realiza o
colabora en tareas de la vida cotidiana de una
persona en situaciéon de dependencia, de cara
a fomentar su vida independiente, promo-
viendo y potenciando su autonomia personal.
El objetivo de esta prestacion es contribuir a
la contratacion de una asistencia personal,
durante un nimero de horas, que facilite a la
persona beneficiaria el acceso a la educaciéon y

al trabajo, asi como a una vida méas auténoma.

Asi lo refleja el ‘Estudio de Investigacion so-
bre la aplicacion de la Ley 39/2006, de Pro-
mocion de la Autonomia Personal y Atenciéon
a las Personas en Situaciéon de Dependencia.
Desde la perspectiva de la discapacidad fisi-
ca y organica’ que fue presentado durante la
‘I JORNADA COCEMFE: “El reto de la Au-
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tonomia Personal” y que tiene como objetivo
conocer los principales efectos que su aplica-
cién ha tenido sobre este grupo social para
promover las politicas de ajuste necesarias de
acuerdo a los principios constitucionales de

igualdad y cohesién social.

En concreto, afirma que la prestacion econo-
mica para contratar este servicio “la conocen
personas que tienen un perfil especifico, muy
cercano al movimiento asociativo, y defienden
modelos de vida independiente”, demostran-
do la importancia que tienen las organizacio-
nes como COCEMFE a la hora de asesorar a
las personas con discapacidad en general y en
situaciéon de dependencia en este caso sobre
los derechos que tienen reconocidos por ley y

que pueden solicitar.

Entre los argumentos a favor de la asistencia
personal que sefialan las personas partici-
pantes del estudio destacan que supone una

ganancia de autonomia no solamente para la

arl ol

persona con discapacidad, sino también para
las personas de su entorno, la importancia de
tener una vida independiente y los beneficios
econémicos para la sociedad, puesto que el
coste en residencias es mayor que el coste de
la asistencia personal y ademaés este tltimo es

un generador de empleo también.

Por ejemplo, Alexandra Sanchez, una usuaria
de la Confederacion Gallega de Personas con
Discapacidad (COGAMI) que tiene recono-
cido el derecho a asistencia personal, cuenta
que se trata de una “ayuda magnifica”, pero
aniade que “al igual que tiene sus beneficios,

también tiene sus contras”.

La “escasa” prestacion econémica que recibe
para poder contratar a un/una asistente per-
sonal es la principal critica que realiza esta
usuaria. A pesar del mantenimiento de la par-
tida destinada a asistencia personal por parte
de la Xunta de Galicia, el incremento salarial

de quienes prestan este servicio ha provocado

Pie de foto: Presentacion del estudio en la Il Jornada COCEMFE. “El reto de la autonomia personal”



que, con el mismo dinero, Sinchez disponga
de menos horas de asistencia de las que dispo-
nia anteriormente, obligandola a invertir mas
para no ver mermada la independencia que

tenia hasta ahora.

Por otro lado, Sanchez, que como consecuen-
cia de una parélisis cerebral que afectd a sus
nervios tiene el movimiento motriz similar al
de una persona con tetraplejia, remarca la di-
ferencia en el acceso cuando se trata de una
persona que vive en la ciudad a otra que reside
en el mundo rural. “Es como comparar el diay
la noche”, sefala, al tiempo que incide en que
encontrar personas asistentes personales en

este entorno “es mucho més complicado”.

Detalla que ella no puede abonar todos los
gastos que para la persona asistente personal
supone tener que recogerla y llevarla hasta la
ciudad porque “con mi pensiéon no puedo pa-
garle todo”. Por eso pide que se mejoren las
condiciones de los/as asistentes personales
para suplir asi el coste adicional que implica
ofrecer este servicio a personas o que puedan
utilizar un vehiculo de empresa para realizar

estos viajes.

“A mi juicio, se deberia promocionar mas este
servicio: ofreciendo mas horas y més informa-
cién”, argumenta Sinchez, en la linea de las
conclusiones del estudio que aduce esta falta
de conocimiento generalizada a que en los ser-
vicios sociales no se difunde, no se visibiliza y
no se promociona, provocando confusiones

entre asistencia personal y ayuda a domicilio.

En este sentido, el presidente de COCEMFE,
Anxo Queiruga, ha defendido en multiples
ocasiones que en el caso de la asistencia per-
sonal “es el usuario quien tiene la capacidad

de disenar cuéles son sus necesidades y como

quiere que sean cubiertas y como resultado
final la persona con discapacidad, pueda te-
ner un plan de vida independiente”. “No se
trata de una simple asistencia a la persona”,

remarca.

Tanto el presidente de la Confederacion como
las conclusiones del estudio hacen hincapié
en que la baja dotacion presupuestaria impide
poner en marcha y desarrollar todos los servi-
cios y prestaciones que la ley estipula. Por ello,
Queiruga destaca la necesidad de que la par-
tida destinada al Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia “no se vea condi-
cionada por qué partido esté gobernando para
que cuente con la estabilidad suficiente para
conformar un sistema fuerte y que garantice
los derechos de las personas con discapacidad

y en situacion de dependencia”.

“Hay que promocionar mas la
asistencia personal: ofrecer
mas horas y mas informacion”

Es fundamental que desde el movimiento aso-
ciativo de la discapacidad, pero también des-
de las instituciones, se promocione este dere-
cho que supone el paso diferencial respecto a
lo que significa la ayuda a domicilio o la figura
del cuidador o cuidadora y que ha permane-
cido casi invisible dentro de la Ley de Promo-
cion de la Autonomia Personal y Atenciéon a
las Personas en Situacién de Dependencia, la

cual, se aprob6 hace ya mas de 10 afios.
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Roser Garreta Figuera

“Cada vez mas personas necesitan
rehabilitacion y medicina fisica”

La presidenta de la Sociedad Espaiiola de Rehabilitacion y Medicina Fisica (SERMEF), Roser
Garreta Figuera, esta especializada por formacion y profesion en esta rama de la medicina y
de las ciencias de la salud, asi como en la gestion de calidad. Ademas de presidir la Comision
Nacional de la Rehabilitacion y Medicina Fisica, actualmente desempeiia su actividad en dife-
rentes centros sanitarios como jefa de servicio de rehabilitacion, coordinadora de una unidad
de espasticidad, jefa de servicio de rehabilitacion y biomecanica y directora de laboratorio de
analisis del movimiento. Conocedora del papel creciente que esta adoptando la rehabilitacion
en los sistemas sanitarios, apuesta por un modelo de especialidad similar al europeo y acorde
con las actuales necesidades de las personas.

Texto: Enrique Moreta
Fotos: SERMEF

¢Cuales son las principales funciones
de SERMEF?

tas patologias y que afectan tanto a los adul-
tos como a los nifios. Tratan las secuelas de

o . o enfermedades neurolbgicas (las secuelas tras
Impulsar la especialidad médica de Medicina . . o .
- o un ictus, por ejemplo) u ortopédicas (lesiones
Fisica y Rehabilitacion; cooperar con otras so- , . .
. L o L de misculo y hueso), entre otras situaciones.
ciedades cientificas y especialidades médicas

y organizaciones en la investigacion, y ofrecer é¢Por qué es tan importante la rehabili-

informacion y asesoramiento, cuando sea ne- tacién?
cesario, a los diferentes 6rganos de Gobierno, - . .
. , L Los médicos rehabilitadores son los profesio-
organismos auténomos y organizaciones lo- . . .
o _ nales médicos clave en tratar la discapacidad
cales y provinciales. Para ello, SERMEF esta L,
L . porque centran su actuacién en recuperar o
representada en la Comision Nacional de la . » .
Lo . . . mejorar la funciébn motora en pacientes con
Especialidad de Medicina Fisica y Rehabilita- . i
B . discapacidad, pero ademas su papel es cada
cion y en entornos profesionales como la Fe- . ) .
» L L L vez més importante en el manejo de diferen-
deraciéon de Asociaciones Cientifico Médicas . . . . i
B L, L. . tes situaciones clinicas en pacientes neurol6-
Espafiolas y la Organizacion Médica Colegial. . : . . .
gicos, con patologia cardio-respiratoria, pato-

¢Y las de un/a médico/a rehabilita-

dor/a?

logia infantil, pacientes oncolégicos, patologia
uro-ginecologica y, de forma transversal, el

L. . . manejo del dolor agudo y crénico.
Los médicos rehabilitadores trabajan las se-

cuelas de las enfermedades que producen
discapacidad. Asi, centran su actuaciéon en
recuperar o mejorar la funcionalidad en pa-

cientes con discapacidad derivada de distin-

El 25% de los pacientes ingresados en un hos-
pital precisa de Medicina Fisica y Rehabili-
tacion. De este 25%, el 50% requiere de esta

asistencia debido a procesos musculoesquelé-
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>> ticos y articulares, predominando el proceso
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de ayuda en el dolor; el 25% necesita reha-
bilitacion por origen traumético y cirugias;
el 12,5% serian por problemas neurologicos
(rehabilitacion de las secuelas de un ictus, por
ejemplo); y el 12,5 por otras causas médicas,
que pueden ser rehabilitacion cardiaca, respi-

ratoria o rehabilitacion del suelo pélvico.

“El Sistema Nacional de Salud
no esta preparado para dar
respuesta al crecimiento
de las patologias asociadas
a la discapacidad”

En este sentido, destaca el papel clave que tie-
ne la rehabilitacion en los sistemas sanitarios

que cada vez se estan llenando de mas pacien-

tes con discapacidad debido al aumento del

envejecimiento poblacional que esta provo-

cando una alta prevalencia de enfermedades

cronicas que generan mucha discapacidad.

Quien lidera el proceso de la rehabilitaciéon no
es otro que el médico rehabilitador, que dirige
a los profesionales implicados en la rehabili-

tacion como fisioterapeutas, logopedas, etc.

¢Como puede beneficiar a las personas
con discapacidad fisica o con discapaci-

dad organica?

Los objetivos finales de la rehabilitacion para
personas con discapacidad son mejorar la ca-
lidad de vida de los pacientes y sus familias,
facilitar la mayor participacion en la vida so-
cial y ayudar a las personas con discapacidad
para alcanzar una vida satisfactoria y con la

maéaxima independencia.

En cuanto a especialistas rehabilita-

Pie de foto: Presidenta de SERMEF, Roser Garreta Figuera



dores, éen qué estado se encuentra

Espana?

Segiin datos propios de nuestra sociedad
cientifica, la media 6ptima recomendada a
nivel europeo de nimero médicos rehabili-
tadores por 100.000 habitantes es de 4-4,5
por 100.000 habitantes y la media en Espafia
es de 3,1, pero no es homogéneo ya que hay
comunidades donde es de hasta 1,3-1,7 médi-
cos rehabilitadores por 100.000 habitantes;
mientras que en paises mediterraneos y pare-
cidos a Espaiia la media es superior. En Italia,
por ejemplo, es de 4,7 médicos rehabilitado-
res por 100.000 habitantes.

¢Hay acceso a las Gltimas innovaciones

tecnologicas?

La Medicina Fisica y Rehabilitaciéon se en-
cuentra en constante cambio en los ultimos
afios y esta ganando en complejidad, princi-
palmente en el campo de la neurorehabilita-
cion, sin olvidar otras areas. Esto hace que
los médicos rehabilitadores estén cada vez
maés tecnificados y mas especializados y, de
esta forma, traten a pacientes cada vez mas
complejos y tengan un alto conocimiento de
nuevas tecnologias como la telemedicina, la
biomecénica, la realidad virtual y la roboética

entre otras.

Roser Garreta Figuera ENTREVISTA

Estan surgiendo, y es una realidad aplicable
clinicamente, nuevas necesidades y oportuni-
dades en cuanto a tecnologia y tratamientos.
Los especialistas en Medicina Fisica y Rehabi-
litacion encuentran dificultades para que sean
una realidad y sean implantados en sus cen-
tros de trabajo porque el Sistema Nacional de
Salud no esta preparado, a nivel logistico ni de
recursos humanos, para dar respuesta a esta
tecnificacion y el crecimiento de las patologias

asociadas a la discapacidad

¢Qué se propone desde SERMEF para
que las personas con discapacidad pue-

dan recibir medicina rehabilitadora?

Consideramos que los modelos de asistencia
tienen que escuchar a los pacientes y a las
familias porque ellos son los protagonistas y
el modelo de la cronicidad ha de ser capaz de
contemplar las necesidades sanitarias y socia-
les. Tenemos que ser capaces de que estas dos
visiones estén juntas: sanitaria y social, y hay
que desarrollar nuevas oportunidades como

la Rehabilitacion Comunitaria.

A juicio de SERMEF, écuales son los re-
tos mas urgentes que tiene actualmente

el Gobierno?

El aumento del envejecimiento poblacional y

>>
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nicas asociadas a la discapacidad estan pro-
vocando que exista un mayor nimero de per-
sonas en situaciéon discapacitante que seguira

creciendo progresivamente.

Cada vez mas personas necesitan de nuestra
especialidad médica. El Ministerio de Sani-
dad tiene desde hace varios anos tres asuntos
sobre la mesa de vital importancia que nece-
sitan de una respuesta urgente para atender
esta realidad. Estos son: la cartera de Servicio
Comunes Basica del Sistema Nacional de Sa-
lud, la reordenacion de Servicios de Rehabili-
tacion y Medicina Fisica y la Estrategia Nacio-
nal de Salud en el campo de la Medicina Fisica

y la Rehabilitacion.

“La actual cartera de servicios
esta basada en la fisioterapia
y no tiene en cuenta
la creciente globalidad
de nuestra especialidad”

¢En qué estado se encuentran estas pe-
ticiones y en qué medidas concretas se
traduciria para sus potenciales benefi-

ciarios/as?

Concretamente desde SERMEF se han crea-
do y se han presentado al Ministerio tres do-
cumentos de vital importancia: Cartera de
Servicios Comunes Basica de Rehabilitaciéon
del Sistema Nacional de Salud (2012. Actua-
lizacién 2018); Propuesta de reordenacion de
Servicios de Rehabilitacién y Medicina Fisica
(2013. Actualizacién 2018), y Propuesta para
una estrategia Nacional de Salud en el Cam-
po de la Medicina Fisica y la Rehabilitacion

(2012. Actualizacion 2018).

El objetivo era y es equiparar en la medida
de lo posible nuestra especialidad al modelo
europeo. Lamentablemente no hemos obteni-
do ninguna respuesta por parte de las autori-
dades sanitarias pertinentes y una vez mas y
aprovechando esta ocasion, como presidenta
de SERMEF y en representacion de los prac-
ticamente 2.000 médicos rehabilitadores que
forman parte de nuestra sociedad cientifica,
quedamos a disposicion del Ministerio y le
brindamos nuestra total colaboracién para
conseguir un modelo de especialidad maés si-
milar al de nuestro entorno y acorde con las
actuales necesidades de todos nuestros pa-

cientes.

¢En qué direccion se deberian reorde-
nar los de Servicios de Rehabilitacion y

Medicina Fisica?

La actual cartera de servicios, en la mayoria
de las comunidades, estd basada en la fisio-
terapia y no tiene en cuenta la creciente glo-
balidad de nuestra especialidad. Reclamamos
una estrategia Gnica y homogénea en todo el

Sistema Nacional de Salud.

Por otro lado, también reclamamos un mo-
delo actualizado de los recursos reales que la
especialidad tiene (volumen de especialistas,
distribucién, nimero de hospitales y su ca-

tegoria, nimero de centros monograficos...)

para su reorganizacion y 6ptima distribuciéon. e
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Hacia una vida independiente

El desarrollo de terapias innovadoras y soluciones tecnolégicas adaptadas tienen un gran
potencial para incrementar la autonomia e independencia de las personas con discapacidad
en la realizacion de actividades de la vida diaria, favoreciendo a su participacion en todas

las esferas de la sociedad.

Texto: Wendy Albornoz
Foto: Jelena Danilovic /Metamorworks

Se entiende por autonomia “la capacidad de
controlar, afrontar y tomar, por propia inicia-
tiva, decisiones personales acerca de como vi-
vir de acuerdo con las normas y preferencias
propias asi como de desarrollar las actividades

basicas de la vida diaria”.

Esta definicion recogida en el articulo 2.1 de
la ‘Ley de Promocion de la Autonomia Perso-
nal y Atenci6n a las personas en situaciéon de
dependencia’ reconoce un proyecto de vida in-
dependiente para las personas con discapaci-
dad, pese a que en la practica aiin conserva un
modelo asistencialista que limita y condiciona
a las personas susceptibles de esta situacion a

vivir conforme a un sistema de vida especifico.

En este sentido, la ‘Convencion Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad’ conocedora de estas carencias legis-
lativas propone a los estados que adopten las
medidas necesarias para hacer factible la vida
independiente y para que se garantice la figura

de la asistencia personal de manera integral.

Para Maria Luisa Gerpe, usuaria de un pro-
yecto piloto de apoyo a la vida independiente
desarrollado por COCEMFE, la figura de su
asistenta personal ha sido clave en su proyecto
de vida. Actualmente se encuentra realizando
un Ciclo Formativo de Atencion a Personas en

Situaci6én de Dependencia y no descarta se-

guir formandome en un futuro: “Mi intencién
es llegar a hacer psicologia porque me motiva
mucho poder ayudar a gente que esta en mi si-

tuacion”.

En palabras de Maria, “no es lo mismo plani-
ficar tu vida encerrada en una residencia, por-
que ya no ves otra salida, que sentir que pue-
des hacer tu vida independiente, con el simple
hecho de que una asistenta personal este ahi
contigo”. Maria tiene claro que, de no ser por
su asistenta personal, no podria haber ganado

en “autonomia, independencia y seguridad”.

Maria es un ejemplo de que cuando se cuen-
tan con los recursos y medios de apoyo nece-
sarios, las personas con discapacidad pueden
realizar una vida completamente normalizada.
Garantizar la figura de la asistencia personal y
establecer una estrategia nacional para conse-
guirlo es la asignatura pendiente de los pode-
res del Estado.

Promover la autonomia y mejorar la calidad
de vida son los retos a los que se enfrenta la
tecnologia y la medicina hoy en dia. Por ejem-
plo, en ATAM, la asociacion de Telefonica para
apoyar a las personas con discapacidad, se en-
cuentran desarrollando una serie de proyectos
que permitirdn monitorizar la actividad de las
personas con discapacidad a partir de “meca-

nismos avanzados y seguros de localizaci6n”.
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Segun el director de ATAM, Ignacio Azpiin,

“esto permitird a las personas anticiparse
ante situaciones de riesgo, generar alertas de
manera proactiva y apoyarlas ante cualquier
eventualidad cuando se encuentren fuera de

su domicilio”.

Por otro lado, también estan trabajando en
“sistemas de sensorizacion de interiores” que
permitiran “identificar situaciones de alerta
ante cualquier circunstancia acaecida dentro

del hogar y activar las respuestas necesarias”.

Sin embargo, para el director de ATAM, uno
de los proyectos mas relevantes a largo plazo
sera el ‘EPSILON’, un proyecto que se esta
desarrollando en colaboracién con COCEMFE,
basado en tecnologia ‘Big Data’ y en inteli-
gencia artificial, que adoptara la forma de un
Sistema de Soporte a la Decision Clinica, que
“permitird generar mecanismos avanzados
de prevencion y cuidado de la salud para las
personas con discapacidad y dependencia”, ya
que “no solo contaremos con una informaciéon

cuantitativamente mayor, sino cualitativa-

“Nuestro proposito es crear un sistema de ge-
neracion de conocimiento radicalmente perso-
nalizado, que permita empoderar a las perso-
nas, es decir, alcanzar unas mayores destrezas
en relacion a la forma de vivir y de enfrentarse
al hecho de la discapacidad o la cronicidad.
Todos nos sentiremos mas protagonistas en el
control de nuestra vida”, anade el director de
ATAM.

El acceso a los nuevos medicamentos y a te-
rapias innovadoras también es fundamental
para alcanzar la vida independiente, ya que
gozar de una buena salud es sinonimo de auto-
nomia, de independencia y de calidad de vida.
Pero, por desgracia, los medicamentos inno-
vadores, no estan exentos de problemas. Prin-
cipalmente por su precio (generalmente alto)
y su seguridad (los posibles efectos adversos a

largo plazo).

Para el secretario de Organizacion de COCEM-
FE, Daniel-Anibal Garcia Diego, parte del pro-
blema del acceso a los nuevos tratamientos

farmacologicos, reside en la complejidad que

mente diferente”. existe en los procesos de autorizacién ala hora >»
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que “el riesgo es capaz de establecerse de ma-
nera clara, pero el beneficio es mas complejo”,
y esto de debe en gran medida a la cantidad
de variables determinantes y a la complejidad
de los mismos. Por ello, Garcia, considera fun-
damental que se diferencien los procesos de
autorizacion y comercializacion. “Es diferente
la autorizacién, la comercializacién y la finan-
ciaciéon o su prestacion”, remarca. Asimismo,
recuerda que “los medicamentos de terapias
avanzadas pasan por un proceso de autoriza-
cion de uso, no de comercializacion”, por lo
que “no se pueden vender, trasladar y son de
excepcion hospitalaria”, lo quiere decir que
“solo estan permitidos para un hospital y para
un paciente en concreto”. Para que un farmaco
salga al mercado debe contar como “comercia-
lizado y autorizado”, asegura el secretario de
Organizacion de COCEMFE.

En este sentido, seria necesario que las orga-
nizaciones de pacientes actiien junto a otros
agentes politicos, reguladores, y proveedores
de asistencia sanitaria para evitar inequidades
en el acceso a estos medicamentos, y para con-

solidar un sistema sanitario mas sostenible.

En el campo de tecnologia observamos como
la impresion 3D esta favoreciendo en el disefno
y en la fabricacion de productos de apoyo para
promocionar la autonomia de las personas con
discapacidad. Por ejemplo, en COCEMFE As-
turias, estan trabajando en herramientas para
facilitar la vida cotidiana, como abrochar bo-
tones o adaptaciones para facilitar la escritura,

entre otras.

Segin Manuel Garcia Ortiz, técnico de For-
macién del Area de Formaciéon y Empleo de
COCEMEFE, “es el producto de apoyo el que se
disefa, fabrica y adapta a medida, de manera

individualizada, a menudo por la propia per-
sona con discapacidad y siempre en cualquier
caso en dialogo directo con ella, y no la per-
sona la que se tiene que adaptar al producto
como suele ocurrir cuando partimos de pro-

ductos estandarizados”.

Para los ingenieros de la factoria de Illescas
de Airbus, Victor Mira y Juan Luis Colés, las
mayores ventajas de la tecnologia 3D son “la
personalizacion”, y que, para series cortas son

“muy rapidas y de bajo coste”.

En esta linea, Airbus ha puesto en marcha
un proyecto piloto con COCEMFE que servi-
r4 para fabricar asientos de carbono pélvicos
para personas con discapacidad, aprovechan-
do que la compania aérea cuenta con grandes
excedentes de estos materiales para la fabrica-

cion de las piezas de sus aviones.

“Estamos consumiendo anualmente mas de
400.000 metros de carbono y, cuando cadu-
ca, no lo podemos meter en aviones, pero si
se puede usar para hacer elementos como los

asientos”, anade Victor Mira.

Asimismo, también estan colaborando en dise-
nos de productos de apoyo para la adaptacion
de puestos de estudio en colegios e institutos
como ‘joysticks’ conectados al ordenador que
funcionan como un “ratéon”. Con esta iniciati-
va, se pretende facilitar la educacion inclusiva
del alumnado con necesidades educativas es-

pecificas por motivo de discapacidad.

Avanzar en vida independiente es posible si
hacemos un esfuerzo entre todos los agentes
implicados y conseguimos sensibilizar a la po-
blacién sobre las necesidades de las personas
con discapacidad. Sé6lo es necesario romper
ideas preconcebidas y modelos arcaicos exclu-

yentes, no propios de una sociedad avanzada.
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Ana l. Lima

“Mejorar las condiciones de accesibilidad
es una de las prioridades del Gobierno”

La secretaria de Estado de Servicios Sociales, Ana I. Lima, tiene una amplia experiencia en el
ambito de los servicios sociales, con mas de una década al frente del Consejo de Trabajo Social
y mas de 20 aios de experiencia sobre el terreno, en puestos de atencion directa a personas
usuarias, asi como en la direccion y gestion de centros y planificacion de programas especia-
lizados. En sus primeros meses al frente de la Secretaria de Estado, hace un repaso de las
politicas de discapacidad y se muestra partidaria de seguir eliminando copagos sociosanitarios

y de promover la accesibilidad universal.

Texto: Enrique Moreta
Foto: MSCBS

éCuales estan siendo las primeras medi-

das de la Secretaria de Estado?

En el ambito de la discapacidad, es muy rele-
vante nuestra participacién activa en la refor-
ma legal que sentara las bases para el apoyo a
la persona que pueda tener alguna dificultad
en el ejercicio de su capacidad juridica, la que
va a facilitar que 100.000 personas con disca-
pacidad intelectual y mental puedan votar en
las proximas elecciones, y la que favorecera el
derecho de las personas con discapacidad au-
ditiva a la eleccion del modo de comunicarse.
También la concesiéon de las ayudas del pro-
grama Reina Letizia, dirigido a promover la
mejora de las condiciones formativas y profe-
sionales de las personas con discapacidad, y el
IT Plan Nacional de Accesibilidad 2018-2026,
que es muy necesario. Ademas, se trabaja con
las entidades sociales en el desarrollo del Plan
de Accion de la Estrategia Espafiola de Trastor-
nos del Espectro del Autismo 2018-2024 y en
el Plan Nacional de Prevencion de Deficiencias
y de Intensificacién de Discapacidades 2018-

2021.

¢Cémo se va a promover la transversali-
dad de la discapacidad en toda la acciéon

del Gobierno?

Trataremos de aplicar la gestion transversal
desde el momento mismo de la planificacién
de las politicas publicas, para continuarla en la

ejecucion de estas politicas y en su evaluacion.

Para este objetivo es necesaria la coordinaciéon
entre los diferentes departamentos de la orga-
nizacién administrativa, el anélisis de situa-
cion de las personas con discapacidad y otros
colectivos afectados, la concienciacion de los
empleados publicos a través de acciones for-
mativas, promover la colaboracion de las co-
munidades auténomas y las entidades locales
y, finalmente, favorecer la participacién en los
organos consultivos correspondientes de las
entidades representativas de las personas con

discapacidad.

¢Cémo afrontan la, atn pendiente, coor-

dinacion sociosanitaria?

El Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienes-

tar Social, las comunidades auténomas y los
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>> operadores del sector sociosanitario tratan de

definir un nuevo modelo de atencion sociosa-

nitaria.

La ordenacion se debe apoyar en el estableci-
miento de un sistema de gestion en el que se
contemplen los procesos y la monitorizacion
de los resultados, como una manera de mejo-
rar la calidad de la prestacion y la optimizacion

de los recursos.

“Queremos excluir
del copago farmacéutico
a quienes mas lo necesitan”

¢En qué estado se encuentra la elimina-

cion de copagos sanitarios y sociales?

Queremos excluir del copago farmacéutico a
quienes mas lo necesitan, comenzando por las
familias con rentas mas bajas, con hijos a cargo
y con discapacidad. En lo que concierne a los
copagos sociales, también estamos trabajando
teniendo en cuenta la opiniéon de las organiza-

ciones implicadas.

Ante el incumplimiento de la normati-

va en materia de discapacidad, écomo
se pretenden garantizar los derechos de

las personas con discapacidad?

La existencia de la legislaciéon no siempre se
manifiesta en hechos concretos, pero también
en este caso nuestras actividades demuestran
el impulso del Gobierno en el avance real de
los derechos de las personas con discapacidad,

como ha quedado senialado anteriormente.

Hasta el momento se ha desarrolla-
do la parte mas asistencial de la Ley de
Dependencia, cdexiste algan plan para
desarrollar la parte de promocién de la

autonomia personal?

La promocion de la autonomia personal forma
parte dela actuacion de los propios servicios que
prestan las comunidades auténomas, ya sean de
teleasistencia, de ayuda a domicilio, de centro

de dia y de noche y de atencion residencial.

Ademas, el Consejo Territorial de Servicios So-

ciales y del Sistema para la Autonomia y Aten-

Pie de foto: Ana I. Lima tiene una amplia experiencia en la atencion directa y gestion de servicios sociales



cion a la Dependencia ha acordado criterios,
recomendaciones y condiciones minimas que
deben cumplir los planes que al efecto elaboren
las comunidades auténomas a fin de darle un
caracter homogéneo a las actuaciones en pre-
vencion de la dependencia y promocion de la

autonomia personal.

¢Como se va a materializar el compro-
miso del Gobierno con la accesibilidad

universal?

Mejorar las condiciones de accesibilidad a los
diferentes espacios es una de las prioridades
del Gobierno. Estamos comprometidos con la
puesta en marcha del IT Plan Nacional de Ac-
cesibilidad, sobre el que ya existe un borrador.
En su definicién ha colaborado en buena medi-
da el sector de la discapacidad. Por otro lado,
seguiremos colaborando con todos los actores
de nuestra sociedad en el impulso de la sensi-
bilizacion y del compromiso de todos con esta
necesidad, y apoyaremos las acciones concre-
tas en este terreno que se planteen por otras
administraciones, por el sector productivo y

por el social de la discapacidad.

La nueva configuraciéon de las subven-
ciones ha supuesto una pérdida de apo-
yos para parte de las organizaciones
de personas con discapacidad, ése esta

buscando alguna solucién?

Tras la redistribucion que establecié una sen-
tencia del Tribunal Constitucional, en la par-
te del 0,7% del IRPF que le corresponde dis-
tribuir al Estado en concepto de apoyo a las
organizaciones sociales, se ha continuado la
linea de apoyo a los proyectos que reuniendo
los requisitos apropiados son de mas interés
para las distintas necesidades especiales. En

este sentido, el sector de la discapacidad no se

Ana I. Lima

ha visto especialmente afectado en relaciéon a

anteriores convocatorias.

Por otro lado, se esté articulando la puesta en
marcha de la subvenciones de la X Solidaria
con el Impuesto de Sociedades que puede su-
poner un incentivo a muchas entidades socia-

les de caracter estatal.

¢Qué medidas tiene previsto el Gobier-
no implementar para favorecer la edu-

cacion inclusiva?

Estamos avanzando en la definicion del siste-
ma que permitird destinar los saldos y depo6-
sitos conocidos como ‘cuentas durmientes’ a
financiar programas de mejora de las condicio-
nes educativas de las personas con discapaci-
dad. Ademas, mantenemos una via de comuni-
cacion abierta con el Ministerio de Educaciéon
y Formacion Profesional para incluir una serie
de puntos que impulsen la educacion inclusiva

en la reforma de la actual normativa.

¢Qué otras prioridades se marca la Se-

cretaria en esta legislatura?

Estamos elaborando el anteproyecto de Ley
Integral de Violencia contra la Infancia. Tam-
bién es fundamental articular las acciones que
se van a llevar a cabo para poner en marcha el
Pacto contra la Violencia de Género. Asimis-
mo, es prioritaria la aprobacion y desarrollo de
planes y estrategias dirigidas a combatir la so-
ledad no deseada, promover la accesibilidad, la
estrategia de tartamudez, el plan de Alzheimer,
la Estrategia Nacional de Prevencion y Lucha
contra la Pobreza y la Exclusion Social, el cuer-
po europeo de solidaridad con jovenes, y otras
iniciativas de lucha contra las adicciones, entre

otras.

ENTREVISTA

enmarcha 127 | 37



COOPERACION

38 | enmarcha 127

— p— —

—r

r - L
| F L

- - =

=

™

- - l

-

F

Pie de foto: Estudiantes de la Escuela Minerva Mirabal de Santo Domingo



El reto de la educacion inclusiva
en Republica Dominicana

El cuarto Objetivo de Desarrollo Sostenible (ODS) de la Agenda 2030 busca garantizar una

educacion inclusiva y equitativa de calidad y promover oportunidades de aprendizaje perma-

nente para todas las personas. Este objetivo, ademas, incluye de manera implicita a las per-

sonas con discapacidad con dos metas y dos indicadores especificos. Analizamos la realidad

educativa en Repiiblica Dominicana y los retos que actualmente tiene este pais caribeno para

que su sistema educativo cumpla la Agenda 2030.

Texto: Iris Murillo y Carmen Ruiz
Fotografia: Iris Murillo

En su primer informe nacional voluntario, en
junio de 2018, Repuiblica Dominicana recono-
ce que tiene pendientes numerosos desafios en
cuanto a la educacion inclusiva de calidad, ya
que casi la mitad de los nifios, nifias y adoles-
centes con discapacidad no asiste a la escuela.
Reconoce, también, que debe incrementar los
esfuerzos humanos y materiales para una ma-
yor inclusién de las personas con discapacidad

en la educacion.

En un reciente estudio que ha realizado La
Red Iberoamericana de Entidades de Personas
con Discapacidad Fisica (La RED) en Santo
Domingo, se recogen varios testimonios que
confirman estos retos que plantea el Estado
dominicano. La madre de un nifio de 14 anos
con discapacidad fisica que nunca asisti6 a un
centro educativo lo expresa asi: “Yo solicité la
primera vez y me dijeron que no podian acep-
tarmelo para que no se sintiera mal, porque la

mayoria de los nifios lo podian ofender y re-

lajar (bullying)”. Al preguntarle “équé hiciste
en ese momento?”, responde: “na” me quedé

ahi”.

Otra madre de un nino de 10 afios con discapa-
cidad auditiva (hipoacusia) afirma: “Buscamos
muchas escuelas, pero él no hablaba ni enten-

dia bien, no lo querian recibir”.

Por su parte, la madre de una nifia de 11 afios
que no estd actualmente escolarizada, no lo-
gra precisar el tipo de discapacidad de su hija,
quien presenta dificultades visuales y en el ha-
bla “Es muy dificil que estudie, intenté llevarla
a la escuela, pero no la admitieron, entonces
después encontré un colegio que me la recibia
y cobraba 800 pesos (14 euros), pero después
lo subieron a 4.000 (71 euros), y pagar una
madre sola con dos hijos esa cantidad no se
puede, no se puede”, asegura frustrada ante
la ausencia de un centro donde su hija pueda
estudiar en igualdad de condiciones; y ahade:

“La escuela de aqui me dice que esta escuela no
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pero por aca no hay ninguna”.

Es una constante entre las familias entrevista-
das que hicieran un primer intento de ingre-
sar a sus hijos e hijas a un centro educativo, es
decir, que buscaran el apoyo en las institucio-
nes escolares. Sin embargo, la mayoria recibié
la negativa a su ingreso o la derivacién a una
escuela de educacion especial, incumpliendo
asi la normativa internacional porque se esta
apostando por una educacion segregada y no
por una educacion inclusiva. Esta circunstan-
cia se une a que no existen escuelas de educa-
cion especial en los barrios donde se realiz6 el

estudio.

El Gobierno dominicano ha impulsado dos ini-
ciativas para favorecer la integracion de la in-
fancia con discapacidad en las escuelas ordina-
rias. Por un lado, en 2010 lanz6 el proyecto de
“Aulas de Recurso para la Inclusiéon”, a través

del cual se inauguraron 16 aulas en escuelas re-

gulares del sistema educativo publico dotadas

de tres maestras y una psicologa para atender a
niflas y nifios con discapacidad de entre 5y 16
anos. Y por otro, la creacion de Centros de Re-
cursos para la Atencién a la Diversidad (CAD)
que el Plan Decenal de Educacion 2008-2018
defini6 como “principal estrategia de interven-
cién para el desarrollo de escuelas inclusivas”.
Estos espacios tienen como objetivo detectar,
valorar y atender las necesidades especificas
del alumnado con discapacidad y asesorar al

personal docente de las escuelas.

Segtin la estructura organizativa del Ministe-
rio de Educacion, existen 18 regionales educa-
tivas, que a su vez estan subdivididas en 108
distritales educativas que dan soporte directo a
los més de 11.000 centros educativos publicos
en todo el pais. El objetivo era contar con un
CAD en cada una de las regionales educativas,
pero actualmente solo hay 13, por lo que exis-
ten cinco regionales que todavia no cuentan

con el servicio de atencion a la diversidad.

Pie de foto: Taller sobre discapacidad, buenos tratos y educacion inclusiva en un colegio dominicano



“Cuando el CAD accede a una escuela se esta-
blece un periodo de trabajo de un ano, pasado
ese tiempo se supone que el personal de la es-
cuela ya ha adquirido las capacidades y el CAD
se puede retirar, pero a veces el trabajo se pro-
longa hasta seis meses méas”, explica Cristina
Amiama, responsable de la Direccion de Edu-
cacion Especial del Ministerio de Educacion
(MINERD).

El objetivo gubernamental es lograr que 2.201
escuelas de nivel primario reciban apoyo por el
CAD através del proyecto Buenas Practicas In-
clusivas para el 2020. Teniendo en cuenta que
en Republica Dominicana hay mas de 11.000
escuelas publicas, lograr esta meta supondria
incidir aproximadamente en el 20% de los cen-

tros.

“Los equipos no son suficientes
para llegar a todas
las escuelas”

“Sabemos que esos equipos no son suficien-
tes para llegar a todas las escuelas y también
tenemos una carencia de especialistas en
educacion especial, logopedia, etc.”, reconoce
Amiama, senalando ademéas otra dificultad:
“No es que el Estado no quiera contratar, es
que realmente no hay personas formadas en
el area. La carrera de educacion especial salio
recientemente, la primera generaciéon se gra-
dub el afio pasado”. En este sentido, la direc-
tora de Educacion Especial admite que “existe
una situacion dramaética en cuanto al acceso,
permanencia y promocién del alumnado con

discapacidad”.

Aunque la puesta en marcha de estas iniciati-
vas muestre que algo esta avanzando en el pais

desde que se firmé y ratifico la Convenciéon

sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad, Repuiblica Dominicana atn tiene un
reto més basico que alcanzar. No cuenta ain
con un sistema tnico de valoracion de la disca-
pacidad con el que certificar a las personas con
discapacidad, por lo que debe crear un registro
y configurar un sistema de proteccién social
ajustado a las necesidades de este segmento de

la poblacion.

Este hecho también repercute en el acceso a la
educaciéon de las personas con discapacidad.
Segtin explica Amiama, “supone una sobrecar-
ga de trabajo para el ministerio”. Actualmente,
la propia Direccion de Educacion Especial se
encarga de determinar el tipo de discapacidad
que tiene cada alumno/a que requiere apo-
yo para su educaciéon “Si ya el niflo/a viniera
con un certificado, nosotras solo tendriamos
que realizar una evaluacion psicopedagogica
para determinar las necesidades especificas de
apoyo educativo. No creo que definir la disca-
pacidad sea algo que se pueda hacer desde el
Ministerio de Educacion”, incide.

En este marco, COCEMFE, en alianza con BJ
Adaptaciones, junto con La RED como socio
local, pondran en marcha durante el ano 2019
el proyecto “IncluyE+d: Educacion inclusiva
con apoyo tecnolégico para la infancia con dis-
capacidad en Reptublica Dominicana”, con la
financiacion de la AECID y Fundaciéon ONCE.
A través del mismo se fortalecera la comunidad
educativa y se aplicaran soluciones tecnolégi-
cas en la inclusion educativa de niflos y nifias

con discapacidad en las escuelas ordinarias.

COOPERACION
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Un espanol con bypass corre

en la Maraton de Nueva York

La prueba de larga distancia mas popular del
mundo cont6 en su tltima edicion con la par-
ticipacion de méas de 50.000 personas de 140
paises. Entre ellas estaba el ex esquiador pa-
ralimpico Ramoén Bailén que, con un bypass
humeral y un brazo en cabestrillo, hizo un

alegato “a la medicina espanola y a hacer de-

porte para tener una vida mejor”.

Ramon Bailon y el resto de personas, con y
sin discapacidad, profesionales y aficionadas,
estuvieron arropadas por millones de espec-
tadores/as, a pie de calle o desde sus casas,
durante los 42 kilometros que separan Sta-
ten Island y Central Park (Manhattan) en una
carrera que atraviesa los cinco distritos de la
ciudad de Nueva York.

Tecnologia inclusiva y accesible
Aprovechando la tradicional ‘Microsoft One
Week Hackathon’, donde la plantilla de la
compaifiia trabaja para “hackear” y crear
soluciones tecnologicas que den soporte a
diferentes desafios, la compania ha querido
apostar por empoderar a la gente a través

de la tecnologia inclusiva. Para ello, ani-

mo a sus participantes a inspirarse en los

proyectos ganadores de anteriores hacka-

thons, como el ‘Ability EyeGaze Hack’, una
solucion para que personas con movilidad
reducida conduzcan con la mirada su propia
silla de ruedas y cuyo desarrollo posterior
evolucion6 hasta el Eye Control que incluye
Windows 10. ‘Learning Tools’ gan6 otro hac-
katon de la empresa tecnologica y permitio
crear un software capaz de ayudar a ninos
con dislexia a leer y a mejorar su apren-
dizaje, que se ha incorporado a diferentes
aplicaciones de Microsoft a disposicion de

todas las personas.

El proceso de creacion de estas soluciones ca-
paces de facilitar a la vida a miles de personas
ha quedado recogido en el libro ‘The Ability
Hacks’ de Microsoft, con el que se pretende
inspirar y animar a ingenieros/as y desarro-
lladores/as a construir la proxima ola de tec-

nologia inclusiva.

Hackathon de estudiantes

para crear soluciones sociales
Cerca de 40 estudiantes de Grado de Educa-
cion Social de la Universidad Complutense de
Madrid participaron en un hackathon, organi-
zado por COCEMFE para conseguir prototipos
de soluciones en forma de proyectos con la fi-
nalidad de dar respuesta a necesidades sociales
de las personas con discapacidad detectadas
por ellos/as en base a diferentes métodos. El
jurado tuvo dificil escoger entre los siete proto-
tipos presentados y finalmente se decant6 por
‘Limanos’, una aplicacion y web para la adap-
tacion de textos educativos de las editoriales a
la lengua de signos, y ‘Divertravel’, una aplica-
cion en la que las personas con discapacidad
buscan perfiles de personas interesadas en
compartir viaje y en la que compartiendo in-
tereses y recursos, todas las personas viajeras

obtienen beneficio.

Pie de foto: Vista general de la marathon de Nueva York de 2018. Imagen de New York Road Runners, Inc



Una app colaborativa para
mapear la accesibilidad

“Haz visible lo accesible” es el lema de ‘Mapce-
sible’, 1a app que busca que cualquier persona
pueda mapear la accesibilidad de los lugares
que visita facilitando el dia a dia de las perso-
nas con movilidad reducida. Desarrollada por
Fundacion Telefénica, en colaboracion con
COCEMEFE y su movimiento asociativo, esta
app ha contado con la participacién de mas
de 700 personas voluntarias de Telefonica
que han ido evaluando los sitios que visitaban
hasta alcanzar los 18.000 puntos accesibles en
toda Espana, incluyendo restaurantes, centros

de salud, hoteles, museos, cines, playas, plazas

de parking o banos publicos, entre otros.

Disponible en iOS y Android, y en una version
web, Mapcesible permite localizar a golpe de
vista los puntos accesibles del pais, gracias a la

tecnologia y la colaboracion ciudadana.

Convivencia de 25 jovenes
para ser agentes de cambio

Un grupo de 25 jovenes entre 18 y 30 anos y es-
pecializados/as en diferentes disciplinas con-
vivieron y trabajaron durante 65 horas para
responder a cinco grandes retos, entre ellos lo-

grar la igualdad e inclusion social de todas las

personas. Como resultado, una de las propues-
tas de esta iniciativa, promovida por CocaCola
con motivo de su 65 aniversario en Espana, es
fomentar la inclusion real de las personas con
discapacidad desde el principio de la educa-
ci6n a través del juego. Para ello, apuestan por
la creacion de espacios de ocio en los que los/as
menores de entre 2 y 13 afios puedan divertirse
y aprender los unos de los otros. “Asi generare-
mos un entorno y, por extension, una sociedad
en la que se mire al otro, no por lo que no tiene,
sino por sus fortalezas y lo que puede sumar
al grupo”, afirman. La empresa ahora preten-
de ser altavoz de este esfuerzo generador de
ideas, denominado ‘generadorES’, y llevarlo a

los principales &mbitos de decision.

Ensayo clinico de estimulacion
eléctrica de la médula espinal
Unas treinta personas con lesiones medula-
res van a participar en el ensayo clinico de
un tratamiento de estimulacion eléctrica de
la médula espinal en el Institut Guttmann
en Badalona. La técnica que se aplicara con-
sistird en una combinaciéon de estimulacion
eléctrica de la médula en la regiéon lumbar y
de rehabilitacion, similar a la realizada por
un hospital francés que ha permitido a tres
personas recuperar la capacidad de caminar,
pero se diferencia en que no sélo se incluiran
personas con lesiones parciales, sino también
con lesiones totales, y se aplicara la estimula-
cion medular a través de la piel, sin implantar

electrodos de manera invasiva.

El equipo de Guttmann ya ha presentado el
proyecto a la Agencia Espafiola de Medica-
mentos y esta a la espera de que sea aprobado
para empezar a ofrecer a pacientes la posibi-
lidad de incorporarse al estudio. Tendra una

duracion de tres afios, pero en el caso de que

Pie de foto: ‘Mapcesible’ es una app para mapear la accesibilidad de los lugares visitados
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resultados se podran presentar en el primer
semestre del 2020.

Analizan la discapacidad en la
literatura infantil

Un investigador de la Universidad de Alican-
te (UA), David Belda Martinez, ha realizado
una tesis doctoral con el objetivo de aportar
una guia de literatura infantil sobre discapaci-
dad al servicio de los/as docentes en la escue-
la inclusiva. Mas de 150 familias de diferentes
provincias espanolas han participado en esta
novedosa iniciativa que obtuvo el sobresaliente
cum laude en la UA. Tras analizar una treinte-
na de titulos, algunas de las conclusiones que

se extraen de este trabajo son que no toda la

e

literatura infantil hace un tratamiento correc-

to sobre la realidad de la discapacidad en la in-
fancia, aunque reconoce que “la mayoria de las
obras analizadas son un buen recurso educati-
vo y pueden ayudar al docente a trabajar con
ellos valores de integracion y aceptacion en la
escuela inclusiva”. Algunos de los titulos reco-
mendados son ‘El cazo de Lorenzo’, de Isabelle
Carrier; ‘La nifa que camina entre aromas’, de
Ariel Andrés Almada; ‘Ojo de nube’, de Ricardo
Gomez; o ‘Mis pies son mi silla de ruedas’, de

Franz-Joseph Huainigg.

‘lan’, un corto animado sobre
discapacidad e inclusion

El corto de animacién ‘Ian’, que ya ha sido es-
trenado a nivel mundial, esta basado en la his-
toria de un nifio con encefalopatia cronica no
evolutiva (la cual influye en su movilidad y len-
guaje). El joven, que da nombre a esta pieza au-
diovisual, tiene que hacer frente a las barreras
sociales asociadas a la discapacidad y asi poder
disfrutar de su ninez de la misma manera que
el resto de nifios y nifias sin discapacidad que

aparecen en el corto.

‘Tan’ comenzo su viaje en el Festival de Cine de
Cannes y desde entonces el cortometraje ha
ganado varios premios a Mejor Animacion y a
Mejor Cortometraje, y ha sido seleccionado en
mas de veinte festivales. Puede verse integro

en: www.fundacionian.org.ar/el-corto/

Para la Constitucion ya somos
personas

El Consejo de Ministros del pasado 7 de di-
ciembre aprob6 un proyecto de ley para iniciar
el procedimiento de reforma de la Constitucion
en su articulo 49 para eliminar el término “dis-
minuidos” y sustituirlo por “personas con dis-
capacidad”, tal y como llevamos afios desde el

movimiento asociativo de la discapacidad.

Este cambio, que se hara efectivo a principios
de 2019, viene motivado porque hasta ahora, la
Constitucion Espafiola se referia a este grupo
social como “disminuidos fisicos, sensoriales
y psiquicos”, pero el Ejecutivo, en la linea de-
fendida por COCEMFE, considera que se trata
de un lenguaje obsoleto y discriminatorio hacia
las personas con discapacidad. De este modo,
la discapacidad dejara de ser una etiqueta para

ser un atributo méas de la persona.

Pie de foto: La literatura infantil, como recurso educativo para la inclusion
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Carceles para ser libres

La carcel es aquella institucion con la que el Estado aplica justicia y priva de libertad a aque-

llas personas que no respetan las leyes, pero este noviembre las carceles han alcanzado una

nueva definicion. Las personas con discapacidad fisica y organica han salido a la calle para

reclamar el fin de lo que para ellas es una carcel: una vivienda inaccesible.

Texto: César Jiménez
Fotos: Salvador Garcia / Fernando Gil

Finales de noviembre, hace frio, los leones del
Congreso de los Diputados comienzan a des-
pertarse y frente a ellos aparece una estructu-
ra con barrotes a modo de celda que reza “mi
casa no es mi carcel”. Se trata de Arrestopolis,
la ciudad en la que viven las personas con dis-
capacidad que no cuentan con accesibilidad en
su edificio de viviendas, y sus habitantes se han

acercado a la CAmara Baja para decir “basta”.

Segun el estudio ‘La accesibilidad en las vi-
viendas de Espana’, realizado por la Fundacion
Mutua de Propietarios, en la actualidad, ape-
nas el 0,6% de los edificios de viviendas son
plenamente accesibles, demostrando una vez
maés que Espafa no esta disefiada para que las
personas con discapacidad puedan desarrollar
su modelo de vida con la misma libertad que el

resto de la poblacion.

Por ello, la Confederacién Espafiola de Perso-
nas con Discapacidad Fisica y Organica (CO-
CEMFE) y sus entidades realizaron esta cam-
pafa y salieron a la calle para reclamar que se
garantice la accesibilidad en los edificios de
viviendas y més teniendo en cuenta que el 4 de
diciembre de 2017 finaliz6 el plazo para que to-
dos los productos, bienes, entornos y servicios

fueran plenamente accesibles.

Un total de 37 concentraciones reflejaron que
la falta de accesibilidad es una problematica
generalizada en toda Espafa y para la cual,
la Confederacién reclama que se modifique la
Ley de Propiedad Horizontal, y se elimine asi
la actual limitacién econoémica de 12 mensua-
lidades para que sea obligatorio realizar las
reformas de accesibilidad, y ademas que se es-
tablezcan ayudas para que el poder adquisitivo

de la comunidad vecinal no se vea perjudicado.

“Se nos esta privando de libertad sin haber co-
metido ningtn delito”, reclamaba el presidente
de COCEMFE, Anxo Queiruga, desde la ‘carcel’
situada frente al Congreso con la esperanza de
que los diputados y las diputadas escuchasen
las reivindicaciones que se estaban haciendo a

escasos metros de sus escanos.

Esta falta de accesibilidad afecta, en su ma-
yoria, a las personas con movilidad reducida,
pero las personas con discapacidad organica
también estuvieron presentes para denunciar
que ellas también ven limitada su libertad
cuando un edificio, por ejemplo, no dispone
de ascensor, ya que hay personas con cardio-
patias, usuarias de hemodialisis o con un tras-
plante que tampoco pueden realizar el esfuerzo

de subir y bajar escaleras continuamente.
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De esta manera, COCEMFE ha utilizado las
carceles para dar cuenta de como se sienten
las personas con discapacidad en su edificio de
viviendas: privadas de libertad. Depender de
otra persona para poder bajar a la calle supo-
ne una limitacién de la que solo es consciente

aquella persona que lo vive.

Contar con las personas con discapacidad
como parte activa de esta sociedad a la hora
de elaborar productos y a la hora de construir
edificios supone la diferencia entre igualdad de
derechos o un mundo en el que las personas
con discapacidad no son bienvenidas y se ven

condenadas al asistencialismo.

Nuria Rodriguez, quien vive en un cuarto piso
y necesita la ayuda de su madre para poder
salir de casa, reivindica su derecho a una vi-
vienda digna y su derecho a la movilidad pero
lamenta que sus vecinos y vecinas se nieguen a
instalar un ascensor, al tiempo que detalla que
dedica entre 15y 20 minutos a subir o bajar las

escaleras.
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Para salir de la carcel en la que han sido ence-
rradas, las personas con discapacidad necesi-
taran el compromiso de las instituciones, pero
también de la sociedad en general, puesto que,
las primeras son un reflejo de lo segundo y, por
tanto, no habra unos organismos conciencia-
dos con la discapacidad si previamente la po-

blacién no ha adquirido ese compromiso.

Si la sociedad no consigue tener esa conciencia
de discapacidad y desarrollar, a la vez, la em-
patia suficiente como para comprender que to-
das las personas deben tener garantizados los
mismos derechos, la llave de la accesibilidad
seguira sin fabricarse y las personas con disca-
pacidad veran su vida a través de unos barrotes

con forma de escalera.

La campana Arrestopolis pretende que esas
carceles que aparecieron la mafiana del 28 de
noviembre supongan el punto de partida para
garantizar la accesibilidad en todos los edifi-
cios de viviendas y otorgar a las personas con
discapacidad la libertad que nunca debieron

ver cuestionada.

Pie de foto: Concentracion de Arrestopolis en Sevilla organizada por FAMS COCEMFE Sevilla
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En nuestra regidn nunca un pie tan pequefo nos hizo dar un paso tan grande,
ahora gracias a la PRUEBA DEL TALON podemos detectar hasta
24 patologias, un avance que proporciona a la familia y
al bebé una deteccion precoz nunca vista en Castilla-La Mancha.
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Subimos contigo al Desert de les Palmes

Texto y fotos: Myriam Moreno

“Las cosas buenas pasan a quienes las esperan, las mejores a quienes van a por ellas”. Esta

frase cobra todo su sentido con ‘Pugem amb tu’ (‘Subimos contigo’), un proyecto apoyado

por COCEMFE Castell6 para la integracion en el medio natural que permite a personas con

discapacidad o movilidad reducida disfrutar de una ruta por el Parque Natural El Desert de les

Palmes en Benicasim, Castellon.

Valeria tiene 16 afios. Desde la gestacion tiene
una discapacidad intelectual. Su madre, una
mujer venezolana, fuerte y generosa supo de la
realidad a la que tenia que enfrentarse cuan-
do Valeria contaba con tan sblo dos meses de
vida. “Esto era para mi. Los médicos nos dije-
ron que Valeria no viviria mas de seis meses y
ahora tiene dieciséis anos,” comenta con una
sonrisa tranquila. Su familia ha cambiado de
pais en méas de dos ocasiones, siempre buscan-
do una mejor vida para ella. Los esfuerzos han
tenido una gran recompensa y desde hace seis
afos, Valeria y su familia residen en Espana.

Aqui todo ha cambiado.

El pasado 24 de noviembre Valeria sinti6 por
primera vez el aire de la montafia. Pudo sentir
los olores de la tierra, de la naturaleza, el cari-
fio de su familia y de las personas que volunta-

riamente empujaron su silla para que pudiera

sentir la magia de transitar por la montana y
subir al pico Bartolo en el Parque Natural El
Desert de les Palmes en Benicasim. Valeria
subié acompanada de otras cinco personas en
sillas adaptadas. Agueda, Jose Maria, Yolan-
da, Gerard y ‘Saper Guille’, personas que por
distintas circunstancias tienen una discapaci-
dad fisica o intelectual y que juntas accedieron

a este medio natural.

Y es que esta aventura comenzo hace dos anos
y nueve meses, cuando, desde la empresa pt-
blica Vaersa, surgi6 la idea de que personas
con discapacidad o movilidad reducida pudie-
ran disfrutar del medio natural y transitar por
los parques naturales de la Comunidad Valen-
ciana. ‘Pugem amb tu’ es un proyecto al que se
unieron fuerzas como la de la asociacion Ca-
zarretos, que esta formada por personas que

organizan y participan en desafios deportivos
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solidarios, que sirven de escaparate para la di-

fusion de la existencia de enfermedades raras.
Esta asociacion dispone de varias sillas adap-
tadas para llevar a personas con distintas dis-
capacidades, tanto a carreras de asfalto como
a marchas senderistas por la montafia. El
tiempo ha ido encajando todas las piezas y los

esfuerzos se hicieron reales cuando la empre-

“En cada silla adaptada
hay una historia”

sa publica Vaersa consiguié comprar dos sillas
que actualmente sélo se fabrican en Francia y
que estan valoradas en mas de tres mil euros.
Para el uso de estas sillas adaptadas, que se
denominan CRAN (Cadires de Rodes Adapta-
des a la Natura), se necesita como minimo dos
personas para empujar y se recomienda que

otras dos personas acompafien para apoyar a

quienes las empujan y evitar posibles proble-
mas que pudieran surgir en el transcurso de

Su uso.

El dia del ascenso el sol brillaba mas que nun-
ca. Una gran emocion se sentia en los rostros
de todos/as los/as participantes, habia mu-
chas personas ilusionadas por vivir el proyec-

to ‘Pugem amb tu. Subimos contigo’.

Primero se realiz6 una presentacion formal a
la que asistieron varias personalidades politi-
cas y de entidades sociales. La consellera de
Agricultura, Medio Ambiente, Cambio Clima-
tico y Desarrollo Rural, Elena Cebrian, quien
particip6 en todo el recorrido como una vo-
luntaria més, reconoci6 “el trabajo de muchas
familias que se estan esforzando cada dia por
realizar iniciativas como esta, que vamos a
seguir apoyando” y expresd “su deseo de que
otras entidades se sumen a la misma a través

de proyectos de Responsabilidad Social Cor-

Pie de foto: Un grupo de personas voluntarias junto a una participante en ‘Pugem amb tu’



porativa (RSC)”. En la presentacion también
estuvieron Carlos Laguna, presidente de CO-
CEMFE Comunidad Valenciana y COCEMFE
Castell, quien asegurd que “desde COCEMFE
Castell6 se ha hecho todo lo posible por apoyar
esta iniciativa de la que podran disfrutar per-
sonas con discapacidad y movilidad reducida
de la provincia de Castellon”. Asimismo, tam-
bién estuvieron Gloria Romero, directora del
Parque Natural El Desert de les Palmes, quien
se mostré muy ilusionada por este proyecto y
quien desde el principio “confi6 en esta nove-
dosa iniciativa que acerca el parque a las per-
sonas con discapacidad y permite, que sea un
parque accesible para todos”. También com-
parecié Montserrat Simarro Casas, del Depar-
tamento de Servicios del grupo Vaersa, quien
reconoci6 “el duro trabajo que habia supuesto
este proyecto” y agradeci6 “a todas las perso-
nas la implicacién para cumplir esta iniciativa,

sin faltar el reconocimiento a la asociacioén Ca-

)
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zarretos y voluntarios que participaban en el

ascenso al pico Bartolo”.

Las sillas adaptadas comenzaron a subir por
la senda acompanadas de las personas volun-
tarias de Cazarretos, de las familias y de las
personas anénimas que quisieron participar
en este acto solidario. El itinerario parte del
Centro de Interpretaciéon del Parque Natural
hacia una senda estrecha que muestra una
vegetacion frondosa, como la carrasca y el al-
cornoque o algin madrofio que deja ver sus
frutos rojizos. La subida al Bartolo permitio
contemplar preciosos lugares como el Monas-
terio antiguo en ruinas, del siglo XVII- XVIII,
y el Monasterio nuevo, del siglo XVIII. Tam-
bién las ermitas y las importantes ruinas del
Castillo de Montornés y el de Miravet o la Er-

mita de Les Santes y de la Magdalena.

En cada silla adaptada hay una historia. Ge-
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ruta, es un joven de dieciocho afios con una
discapacidad intelectual y que se aferra a un
aparato de GPS que le divierte y le acompana
en sus viajes por Espaiia, buscando tratamien-
tos que mejoren su calidad de vida. Agueda,
una nifia que tiene un padre valiente, impul-
sor de la asociacion Cazarretos a quien le aso-
ma una sonrisa complaciente; o Jose Maria,
un joven con discapacidad fisica que no pierde
la sonrisa en todo el recorrido; o Yolanda, una
mujer fuerte arropada por sus companeros de
trabajo, o ‘Saper Guille’, un nifio alegre con
una discapacidad intelectual que no le impide
subir los brazos con entusiasmo cuando consi-

gue llegar a la cambre del Bartolo.

Las primeras CRAN llegan a la cima y se escu-
chan los primeros aplausos de quienes espe-
ran arriba. La cumbre del Bartolo es una im-
provisada fiesta y la alegria es indescriptible.
La vuelta finaliza en el mismo punto de parti-
da, en el Centro de Interpretaciéon del Parque
Natural del Desert de les Palmes. Yolanda,

Valeria, Gerard, Agueda, Jose Maria y ‘Guille’

pueden decir que han disfrutado de siete kil6-

metros de naturaleza viva.

El proyecto Pugem amb tu estara durante tres
meses, hasta febrero de 2019, en el Parque
Natural del Desert de Les Palmes, para dis-
frute de cualquier persona con discapacidad o
movilidad reducida. La empresa ptblica Vaer-
sa deja en préstamo dos sillas (CRAN), que pa-
sado este tiempo circularan por otros parques

naturales de la Comunidad Valenciana.

Ahora el trabajo debe seguir y concienciar a
las empresas privadas para que colaboren con
este proyecto y quieran costear la compra de
una silla adaptada (CRAN) para que personas
con discapacidad o movilidad reducida pue-
dan disfrutar del parque, durante el resto del
afo, como cualquier persona que no tiene una

discapacidad.

Pie de foto: El proyecto recorrera diferentes parques naturales de la Comunidad Valenciana
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ENTIDADES
ESTATALES

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

915 426 326

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
912 036 600
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
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
www.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 ASOC. DE FAMILIARES
DE PERSONAS CON 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

856 104 223
confederacion.fibromialgia@gmail.com

(EME) ESCLEROSIS MULTIPLE
ESPANA

914 410 159
www.esclerosismultiple.com

(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

647 619 926

www.fedeal.org

(FEDHEMO) FEDERACION ESPANOLA
DE HEMOFILIA DE LA S. SOCIAL

913 146 508

www.hemofilia.com

(FELUPUS) FEDERACION ESPANOLA
DE LUPUS

691 775 003

www.felupus.org

(FEEMH) 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

914 345 371
www.esparkinson.es

FEDERACION ESPANOLA

DE PADRES DE NINOS CON CANCER
915 572 626
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

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

COCEMFE CATALUNA
933 011 565
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)

981574 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

La TSL is la leva a suelo mejar
disponible
mercado, esta dotada de un nuevo

actualmente en el

patentado y revolucionaria sistema
el DSAS sisterma de doble muelle
de aceleracidon-en el caso gue un
muelle pueda romperse el DSAS
garantiza poder continuar usando
la leva en total seguridad.

IRSEGURIDAGIENIIA LEVA BRAKE

SOLICITA UMNA PALIEBA A TL RESPONSABLE DE Z0MNA:
NOROESTE BOSE51897 - NORESTE/LEVAMTE BES748404 - CENTROSUR BE21602806
www.guidoaimplax.es
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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
cocemfehuelva@gmail.com

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.org

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
933 011 565
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.gal

COGAMI PONTEVEDRA
986 487 925
www.cogamipontevedra.org

MELILLA

COCEMFE MELILLA

952 686 733
melillacocemfe@yahoo.es



Siguenos en FundacionAquae.orgy en @ @@




“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 SEGUROS Y COMODOS.
EN TODAS LAS CONDICIONES.

Movilidad Responsabilidad Unicos en el sector

Ventajas fiscales

Para que las personas
can alguna discagacidad
motriz, sensorial o
intelectual tengan
la pportunidad de

cerla, espec
desplazarse con total discapacidad

mias de 23 alios,

FCA s la Onica Emprosa Con las ventajas fiscales

900342800
WWW.FCAUTONOMY.ES




