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FUMANDO ESPERO.. EL QUE ESPERA,
DESESPERA

Quizdas para algunos sea una ley autoritaria y sin
sentido. Quizés para muchos va més allé de la légica.
Para el resto, debia haberse tomado esta decisién
mucho antes. Pero claro, solo los que no fuman
pueden explicar lo que se siente en un bar lleno de
humo. Solo los que no fuman saben lo que significa
que contaminen tu comida con el aroma de copa 'y
puro de la mesa de al lado. Y solo los que no fuman
pueden explicar por qué un beso puede llegar a ser
amargo.

Dentro de una légica basada en el respeto y en el
compaferismo aceptamos las decisiones tomadas y
a lo mas que llegamos, los que somos esclavos de una
droga tristemente legalizada, es a reclamar ciertos
derechos mientras consumimos con un ansia nerviosa
un cigarrillo en la puerta de nuestras oficinas,
pasando un frio que jamc'ls nos imaginamos sufrir por
este concepto y que ademds no nos merecemos.
Escondidos tras una columna, enmascaramos el
cigarrillo con la mano mientras disimulamos el

humo con breves y cortas respiraciones. Y ellos,
ahora, encima, se atreven en cua/quier sitio y en
cualquier momento a reclamar unos derechos
recién adquiridos, que por la triste amenaza del
miedo a la sancién, otorga privilegios a quien jamds
los ha tenido. Y lo peor de todo, es que, encima,

sélo han dado un afio para que se modifiquen los
establecimientos donde mis abuelos saboreaban el
dulce amargor de una droga.

A donde vamos a llegar.

Sin embargo, adn es una locura denunciar una
barrera arquitectonica, que limita a muchos e
impide a mds aun, ejercer un derecho que al parecer
no es tan discriminatorio como el de fumarse un
cigarrillo. Pero claro, sélo uno que va en silla sabe

lo que significa no poder entrar en un sitio de ocio
por tener escalones, mientras los demas te miran
esbozando un “qué putada”. Sélo uno que va en silla,
sabe lo que es tener que orinar en la calle por que no
existe un bafio adaptado donde vas.

Estas leyes, son y estdn, con continuas adaptaciones

desde 1982.
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Pues adn no nos hemos dado cuenta.

Sélo se cumple lo que entre todos queremos
que se cumpla. Y mientras pensemos que una
rampa, es para los pobrecitos "minusvdlidos”
y ho para cualquier persona que la pueda
necesitar, estaremos fumando en un sitio
publico, con la diferencia de que nadie nos
miraré mal por incumplir una ley.

Con la mirada del no importa, con la mirada
del” sélo es para ellos”.

F do. Radl Lépez Maldonado
Asociacion de Lesionados Medulares de

Mc'llaga

(SUENQ?

Son las 9. Me desperezo y paso a la

silla de ruedas. Voy al lavabo. Me coloco
perpendicular al asiento abatible instalado
en la pared de la ducha; hago fuerza con

los brazos para transferirme. [Ya estal. Me
ducho. A los pocos minutos de nuevo en la silla
de ruedas. Me seco y me visto.

Son las nueve y treinta y cinco minutos. Salgo
de casa para ir a comprar el periédico. La
libreria esté a dos calles de casa, pero doy

un rodeo para evitar la pendiente. Subo a la
acera por una rampa. iOstras! Al otro lado
de la acera hay un coche estacionado delante
de la rampa. He de pedir ayuda para bajar

el bordillo. Compro el periédico. Voy a la
pasteleria. También he de pedir ayuda: hay
dos peldafios en la entrada. Llego a casa son
las diez. Mierda. Miguel, Ana y Alba estéan
esperando los croissant...

{Habré sido por los segundos de pereza al
despertarme?

Correo electrénico

Pueden enviar sus cartas a la direccion de “En Marcha”
C/ Luis Cabrera, 63, 28002 Madrid

o al correo electrénico: enmarcha@cocemfe.es
indicando su nombre y DNI






GRACIAS CARLOS CRISTOS POR "LAS
ALAS DE LA VIDA"

Gracias Carlos por mostrarnos la vida de la
persona dependiente, la evolucién progresiva de la
enfermedad, llena de cuidados, llena de preguntas,

llena de ganas de respuestas.

Gracias a ti, a tu familia, tus cuidadores y a

tus amigos, por mostrarla con tiempo, imérgenes,
detalles, precisién, lo que muchos afectados

por enfermedades degenerativas decimos con
Palabras y muchas asociaciones de pacientes con
participacion ciudadana. Las personas afectadas
por enfermedades neuromusculares, vivimos muy
de cerca la misma problematica.

Gracias por haber aprovechado tu conocimiento,
tu voluntad, tu capacidad personal y tus recursos
para ayudar a conocer, ver, entender lo que pasa
en una familia.

iCuantos apoyos te rodean! Qjalé disfruten
también de estos apoyos cada persona
dependiente, cada persona afectada por una
enfermedad degenerativa. Por eso quiero
dirigirme a los responsables politicos.

Ojala entiendan los politicos que una de sus
funciones es la de planificar y gestionar para

la calidad de vida, sélo para la calidad de

vida: trabajando para ella, servirédn a toda

la poblaciéon y trabajaran efectivamente en
compensar numerosas carencias resultantes de
la enfermedad. De la calidad de vida depende la
atencioén sanitaria, la investigacion, los servicios
sociales, el asistente personal y también y mucho,
un urbanismo vivencial proclive al intercambio
que facilite que las personas estén rodeadas y

se apoyen mutuamente. Las casas, los barrios
conforman la ciudad: son los lugares de vida

que deben ser mimados y desarrollados para
producir vida, ganas de encuentro y de ayuda
mutua. De la calidad de vida depende también

la mejora constante de la accesibilidad y su
aplicacion sistematica, universal a los buenos
accesos y d la informacion, al sistema sanitario y
a la formacion: todo eso, valioso para todos, sirve
extraordinariamente a las personas y familias en
situacion de dependencia.

Juan-Luis Bouvy - Pdte Asociacién g

Gallega contra las Enfermedades

Neuromusculares - ASEM Galicia
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CIRCUITO DE RADIO CONTROL
ACCESIBLE EN ONIL

El circuito atn no tiene un afio, la idea de
construirlo fue tomada entre varias personas
que tenian que desplazarse a otras localidades
para competir, o simplemente echar unas
carreras. Después de tener el accidente y
quedarme en silla de ruedas, me vi por desgracia
con tiempo y algan dinero, por lo que decidi
comprarme un coche de radio control, pensando
que simplemente con montarlo encontraria
algan hobby y un motivo para evadirme de mi
reciente situacion que habia cambiado mi vida
por completo. Pasados unos meses y viendo

la aficién que habia por el automodelismo

en la localidad, nos unimos varias personas y
decidimos emprender un proyecto innovador; se
trataba de un circuito de radio control y como
no, decidimos adaptarlo para aquellas personas
que tuvieran alguna discapacidad fisica.
Gracias al M. Ayuntamiento de Onil que nos
cedio6 el terreno, a la Regidoria de Juventud

y a la Asociacién de Discapacitados de Onil,
"Luz y Vida", que se ocupé de tramitar y pedir
la ayuda para hacer accesible las instalaciones
del circuito, consequimos nuestra ilusion.
Actualmente en este circuito se disputa un
campeonato local, con una carrera mensual,
siendo unos 30 socios de diferentes localidades,
hasta nuestro circuito se desplaza gente

de Murcia, Benidorm, Banyeres de Mariola,
Alicante, Aspe, Castalla, etc.

En éste campeonato local por supuesto también
participo yo, hasta el momento soy la dnica
persona en silla de ruedas y soy tratado como
uno mds, tengo una autonomia total, gracias a la
adaptacion del circuito y de sus instalaciones.
Es cierto que gracias a las personas que forman
la directiva y a los entes pablicos que nos han
apoyado, hacer accesible este circuito no ha
supuesto un gran esfuerzo, "cuando las personas
miran a favor de la accesibilidad, el esfuerzo
apenas se percibe”.

Rafael Paya Onil



Y

No todos somos 1guales

En los ultimos tiempos, la crispacion politica
y mediatica ha salpicado la imagen de las Ong
con unas informaciones que han dejado bajo
sospecha al tercer sector sin tener en cuenta que
practicamente el cien por cien de las entidades
contamos con escrupulosos medios de control y
unos resultados facilmente comprobables.

Todo arrancé el pasado mes de marzo con una
informacion sobre una de las mayores Ong
mediaticas de este pais. Posteriormente, la caja
de Pandora fue abierta y, bajo el paraguas de
una supuesta objetividad, todas las entidades
que formamos parte del llamado Tercer Sector
fuimos cayendo en una oscura sospecha que al
final es lo que cala en la sociedad.

La Confederacion Espafiola de Personas con
Discapacidad Fisica y Orgéanica (COCEMFE)
financia su presupuesto en un porcentaje muy
alto através de las subvenciones de las diferentes

administraciones. Nosotros dependemos de
estas subvenciones para poder ejecutar nuestros
proyectos. Por este motivo, todo el dinero que
recibimos pasa por diferentes auditorias para
comprobar que cada céntimo que nos dan va
destinado a un proyecto concreto. Al margen de
las diferentes auditorias publicas, las cuentas
de COCEMEFE pasan por una auditoria externa,
que no depende ni de la Administracion ni de
nosotros, es totalmente independiente y por
tanto su resultado esta fuera de toda duda.

A modo de ejemplo, durante 2006 se presentaron
a COCEMFE vy posteriormente al Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales, 106 proyectos
con cargo al 0,52% del IRPF y 210 proyectos
en la convocatoria del Plan de Prioridades

con Fundacion ONCE. Todos estos proyectos
deben tener un adecuado seguimiento técnico
y econdmico, ademas de una justificacion final
ante los organismos que conceden el dinero.
Nuestros objetivos en estos proyectos se referian
a la construccion de Centros Residenciales, al
Apoyo de la Autonomia Personal, a la Ayuda a
Domicilio, a Centros de Dia y Ocupacionales,
a la Eliminacion de Barreras Psicosociales...a
otros muchos proyectos que los organismos
que conceden las subvenciones nos confian su
gestion por la probada experiencia y buen hacer
en este campo.

Las informaciones aparecidas en prensa
ultimamente han establecido una desconfianza
ante la labor y financiacion de todas las
Ong, si tal y como se estima, en nuestro pais
existen 10.000 organizaciones no lucrativas,
el porcentaje real de organizaciones ‘bajo
sospecha’ se elevaria al increible porcentaje del

0,02%. Como no podia

ser de otra manera, no-
sotros somos los pri-
meros interesados en
descubrir y denunciar

las practicas “irregu-

lares” de aquellas enti-

dades que no act@ian
correctamente. Aquellas entidades cuya labor
al final desprestigia a todo un colectivo cuyo
maximo objetivo es mejorar la calidad de
vida de las personas del colectivo con el que
trabajan.

COCEMFE, al igual que la mayoria de las
Ong de este pais, ha puesto, pone y pondra
sus cuentas y resultados a disposiciéon de
quien quiera verlas porque nos damos cuenta
de que la mancha de la sospecha ha calado en
la sociedad y somos los primeros interesados
en demostrar que no todos somos iguales y
que es la sociedad quien debe juzgar nuestros
resultados y si hubiera algun tipo de sospecha,
son los jueces los que deben tener la ultima
palabra.

En Marcha
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La Confederaciéon Espafola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE),
ha querido agradecer y premiar, una vez mas,
a aquellas instituciones y personas que han
apoyado en el trabajo de la Confederacion,
siendo un pilar fundamental para nuestro ob-
jetivo de mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad.

Es por ello que el pasado 15 de junio se re-
cordé de manera especial a las instituciones
que con su apoyo han contribuido a crear y
fortalecer esta gran familia que representa a
mas de millon y medio de ciudadanos en Es-
pafia y que es el referente de la discapacidad
en nuestro pais.

| acto, que estuvo precedido de una cena, fue condu-
cido por el periodista de Telecinco José Ribagorda.
Los premios estuvieron repartidos en cuatro catego-
rias: Corporaciones locales, Medios de Comunica-
cion, Empresa y Trayectoria Humana.

Los galardonados con los premios COCEMFE 2007 fueron:

Los Ayuntamientos de Murcia y Santiago de Compostela com-
partieron el premio a Corporacion Local por su apoyo al Movi-
miento asociativo de la discapacidad y a sus integrantes gracias
a las acciones de insercién que ambos municipios han venido
desarrollando durante afos, con la puesta en marcha de politi-
cas integradoras en vivienda, accesibilidad y contratacion labo-
ral o con la creacién de infraestructuras sociales destinadas a la
atencion de personas con discapacidad.

Miguel Angel Camara Botia, Alcalde de Murcia, quiso agrade-
cer el Premio y que la organizacion alterara el orden normal de
este acto por la necesidad de volver a su ciudad para tomar
posesion del cargo como alcalde de Murcia. Afirmé que “desde
el ayuntamiento se redoblaran los esfuerzos para conseguir una
plena integracion de todos los ciudadanos y que todos puedan
disfrutar de la ciudad en la que vivimos”. Asimismo puso como
objetivo hacer una ciudad mas justa donde no existan barreras
o discriminaciones algunas y una sociedad donde todo sea na-
tural y normal.



Por su parte, Adelaida Negreira, Concejala de Servicios Socia-
les y de la Mujer del Ayuntamiento de Santiago de Compostela,
quiso agradecer la labor de las entidades, en especial la orga-
nizacion de COCEMFE en Galicia (COGAMI), por su insistencia
y colaboracion ya que ellos “nos dicen lo que debemos hacer y
nosotros tratamos de hacerlo”. Por ello quiso compartir el galar-
dén con todas las asociaciones gallegas con las que trabajan
dia a dia.

El Premio COCEMFE a Medios de Comunicacion Social fue a
parar a la periodista Elena Markinez, por su esfuerzo de sensi-
bilizacion social respecto a los colectivos mas desfavorecidos.
Precisamente por su labor al frente de “Un Mundo sin barre-
ras”, programa de Onda Cero, se le concede este Premio. Este
programa de contenido eminentemente social abria sus micro-
fonos a personas mayores, refugiados, discapacitados o colec-
tivos en riesgo de exclusion social. Elena Markinez queria que
se escuche a los mas necesitados y que los demas conozcan
sus verdaderos problemas. Afirmé que el programa por el que
se le concedia este premio, le dio una dimensidon mas real del
periodismo ya que cumplia con esa dimension de servicio que
deben tener todos los medios de comunicacion. Elena Markinez
termino diciendo que “hay que seguir estrechando lazos con los
medios para que se promueva la sensibilidad hacia estos temas
ya que todos tenemos nuestra propia discapacidad”.

El presidente
de COCEMFE,
se dirige a los
asistentes en
la gala de

los premios
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Por su parte, la Obra Social “la Caixa” recibié el Premio a la
Empresa ya que, coincidiendo con uno de los fines fundamen-
tales de COCEMFE, la integracién laboral de personas con dis-
capacidad fisica y organica, la Obra Social de la Fundacion “la
Caixa” esta desarrollando una excelente labor a través de su
Programa INCORPORA, cuyo objetivo se centra en la incorpo-
racion al mundo laboral de personas con dificultades especiales
potenciando de manera directa la capacidad de insercion de las
organizaciones sociales adheridas al programa y contribuyendo
a la sensibilizacién y la busqueda de oportunidades de insercion
de personas en riesgo de exclusion social.

Finalmente, Miguel Pereyra, recogié el Premio COCEMFE a la
Trayectoria Humana por su dedicacién al colectivo de personas
con discapacidad a lo largo de su vida. Cuando en 2003 el mi-
nistro de Trabajo y Asuntos Sociales, Jesus Caldera, le dio la
Medalla de Oro al Mérito en el Trabajo dijo de él que “es una
persona que ha dedicado a hacer visible la discapacidad y a sa-
car del gueto y del agujero en que se encontraban las personas
con discapacidad”. Miguel Pereyra quiso hacer un recorrido por
la historia de COCEMFE desde sus inicios como CEMFE recor-
dando el espiritu de unidad que les movi6 a la creacion de la en-
tidad. Asimismo dijo que “tenemos que trabajar por las personas
discapacitadas que se encuentran escondidas”, en referencia a
la personas gravemente afectadas. “Hemos avanzado mucho
desde los comienzos, pero la sensibilidad por los mas débiles
es una tarea que nos reta”. No quiso dejar de recordar en estos
momentos a su mujer, Mari Carmen, de la que dijo que era su
companera en las alegrias y en las tristezas y a la que agrade-
Ci6 su paciencia y amor.

Entre los asistentes a la entrega de estos premios se encontra-
ban Miguel Angel Camara Botia, Alcalde de Murcia, Adelaida
Negreira, Concejala de Servicios Sociales y de la Mujer, Alberto
Lépez Martinez, Director del Area de Integracién Social de Fun-
dacié “La Caixa”, Elena Markinez y Miguel Pereyra.m






El dia 16 de Junio se celebro la Asamblea
Anual en Madrid. Asistieron cerca de 200
personas en representacion de las mas
de 1300 asociaciones que integran esta

organizacion
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a Asamblea fue inaugurada por Alfonso Berlanga, Director Ge-
neral de Coordinacion de Politicas Sectoriales sobre Discapa-
cidad del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. en su inter-
vencion, Alfonso Berlanga afirmé que la gente del sector de la
discapacidad tienen la mirada limpia y “a pesar de sus proble-
mas, cuando te miran lo hacen con sentimientos verdaderos de
amistad”. Segun el Director General hay que elevar a normal
lo que en si es normal y aunque queda mucho por hacer, se
esta introduciendo la discapacidad donde debe estar. “En todas
las leyes que estamos elaborando se encuentra referencia a la
discapacidad pero falta que la sociedad perciba como normal lo que no-
sotros percibimos como normal”. Terminé afirmando que lo que se esta
avanzando en lo referente a la discapacidad “no se hace so6lo para el
colectivo de personas con discapacidad, sino para hacer una vida mas
feliz para todos y que es labor de todos convencer a la sociedad, no a
la discapacidad, que tiene un problema que resolver y este es nuestro
reto para el futuro”.
Al principio de la Asamblea de COCEMFE, el presidente de la Aso-
ciacion Empresarial de Centros Especiales de Empleo de COCEMFE
(AECEMCO), Joaquin Fernandez Recio, hizo entrega al presidente de
COCEMFE, Mario Garcia, del Primer Premio de AECEMCO por su apo-
yo incondicional a los Centros Especiales de Empleo. Para Joaquin
Fernandez “esta es la mejor manera de reconocer el esfuerzo que se
realiza por el colectivo, pasando de reivindicar a reconocer”. Mario Gar-
cia afirmé que este premio le hacia mucha ilusién y supone un reto para
que COCEMFE se implique aun mas en el desarrollo de los Centros



Especiales de Empleo. Destacé la labor realizada por los mas
de 56 CEE que existen en la actualidad y sostuvo que AECEM-
CO es un capital muy importante dentro de COCEMFE a través
del cual se van a desarrollar todas las politicas de empleo de
la entidad.

Posteriormente se repaso la actividad de la Confederaciéon du-
rante 2006. Entre los temas que se destacaron se encontraba
la aprobacion de Ley de Promocidén de Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en situacién de Dependencia, ley fun-
damental para el colectivo y que nace con la pretension de
mejorar las condiciones de vida de las personas con discapa-
cidad mas necesitadas. Durante 2006 finalizé el Proyecto Ex-
perimental de Empleo PINEM Il cuyo principal objetivo era el
Acompafiamiento hacia la insercién de un total de 88 desem-
pleados con discapacidad con un compromiso de insercion del
35%. Dado el éxito este Proyecto, se ha presentado y apro-
bado la continuacion del mismo para el periodo 2006/2007, a
través del Proyecto PINEM lIl. Por otra parte, en el ambito de
la Union Europea, COCEMFE tiene diferentes actuaciones.
Los Proyectos Uniaccess, de Sistemas de Accesibilidad para el
Transporte, Datos, para el Disefio de Ayudas Técnicas para la
Optimizacion de la Seguridad en el transporte de usuarios en
sillas de ruedas en vehiculos, el Proyecto Nodes, para el desa-
rrollo de un sistema de ensefianza a distancia para adultos, o
el Proyecto Avanza, para el desarrollo de la Sociedad de Infor-
macion y de Convergencia con Europa y entre Comunidades
Auténomas y Ciudades Auténomas son ejemplos del trabajo
realizado en 2006.

Por ultimo, en la Asamblea General de COCEMFE se presenta-
ron las nuevas incorporaciones a la Confederacion. Se trata de
COCEMFE ARAGON que entra a formar parte de COCEMFE
con sus tres Federaciones territoriales, COCEMFE TERUEL,
COCEMFE ZARAGOZA y COCEMFE HUESCA. En total estas
entidades incorporan a la gran familia que conforma la Con-
federacién Espafola de Personas con Discapacidad Fisica y
Organica a 59 asociaciones de la Comunidad Autdonoma de
Aragén. También se aprobd la incorporacion de COCEMFE
BIERZO, que suma 10 asociaciones mas a la Confederacion
de Personas con Discapacidad, COCEMFE.na
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COCEMFE PARTICIPA
EN UN NUEVO PROYECTO EUROPEO

Con la reunién de inicio celebrada en
Hoensbroek (Holanda), arrancé el Proyecto
USEM, en el que participa COCEMFE, cuyo re-
sultado afectara a personas mayores y personas
con discapacidad usuarios de las Tecnologias de
la Informacién y la Comunicacion. En la actuali-
dad, los mecanismos de estandarizaciéon a ni-
vel europeo estan preparados para interactuar
con este tipo de usuarios, pero no hay sufi-
cientes personas que pertenezcan a este co-
lectivo y formen parte de las entidades mas
representativas que tengan una preparacion

Proyecto USEM:Fortalecimiento
de la presencia de usuarios en
procesos de estandarizacion

técnica suficiente para poder participar de forma
profesional en procesos de estandarizacion.
USEM pretende abordar esta problematica,
ofreciendo a las entidades representativas de
personas con discapacidad una propuesta pa-
ra cualificar usuarios que puedan participar ple-
namente en los procesos de estandarizacion.
USEM simboliza la cualificacion de los usuarios
para este proceso.

Los objetivos de esta iniciativa son fa-
cilitar la participacion de organizaciones de
usuarios en procesos de estandarizacion de
las TIC (a través de la metodologia y concepto
desarrollado en el Proyecto FORTUNE), cuali-
ficar un mayor numero de usuarios con disca-
pacidad y mayores (representantes de entida-
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des) para su participacion en procesos de
estandarizacion de las TIC, y mejorar el inter-
cambio de experiencias a través de una Red
Europea de Informaciéon de usuarios, con el
objeto de diseminar la informacion y fomentar
la estandarizacion de las TIC.

USEM posee las claves para la parti-
cipacion plena e igualitaria, asi como la ca-
pacidad formativa de los usuarios y una red ya
establecida para interconectar las entidades
representativas a nivel europeo con las entida-
des encargadas de la estandarizacion y la
normalizacion.

Através de USEM, las organizaciones de
usuarios colaboran como parteners con insti-
tuciones experimentadas en la estandarizacion
europea. El concepto de contactos nacionales
en todos los paises europeos y la implicaciéon
de importantes entidades normalizadoras eu-
ropeas aseguran una dimension europea y un
potencial excelente para la diseminacion de
informacién. Se contactaran diferentes organi-
zaciones de usuarios (segun el tipo de discapa-
cidad) de varios paises europeos, tanto como
participantes como consultores.

USEM es lallave para mejorar normas ya
desarrolladas, contodaslas partesinvolucradas,
con el objeto de obtener productos mejores en
el campo de las TIC.

Los parteners involucrados en este
proyecto son el iRy, Institute for Rehabilitation
Research, como coordinador del mismo, CG-
Raad, The Duch Council of the Cronically Il and
the Disabled y NEN, Netherlands Normalisatie-
instituut de Holanda; BAGH, Bundesarbeitsge
meinschaft Hilfe fir Behinderte y FTb, German
Research Institute Technology and Disability,
de Alemania, KULRD, Katholieke Universiteit
Leuven Research and Development, de Bélgica,
y el CEN, European Comité for Standardisation.
Desde Espafa paticipa, junto con COCEMFE, el
CEAPAT, Centro Estatal de Autonomia Personal
y Ayudas Técnicas.

COCEMFE Identificara a los usuarios y
problemas relacionados con la representacion
de los mismos, construira redes y estara en
contacto con otros usuarios. También contribuira
a la discusion y evaluacion del método sugerido
y apoyara la diseminacion del estudio por sus
propios cauces de informacion.
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Jubilacion
anticipada
para los
autonomos

Los trabajadores
auténomos

con discapacidad
podran jubilarse
anticipadamente

en las mismas
condiciones que

los trabajadores

con discapacidad

por cuenta ajena
incluidos en el
Régimen General de
la Seguridad Social,
segun ha informado
el Comité Espanol

de Representantes
de Personas con
Discapacidad (Cermi).
El texto del proyecto
de Ley del Estatuto
del Trabajo Auténomo
que ha aprobado la
Comisién de Trabajo
y Asuntos Sociales
del Congreso de los
Diputados, refleja
una enmienda
sugerida por el

Cermi y planteada
por varios grupos
parlamentarios.
Segun el Cermi, hasta
ahora unicamente

los trabajadores con
discapacidad del
Régimen General de
la Seguridad Social
podian acogerse a la
jubilacién anticipada,
por lo que con esta
modificacion se amplia
este beneficio, en
idénticas condiciones
y requisitos, a

los trabajadores
auténomos con
discapacidad.
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Jornadas “Hacia una prestacidén
ortoprotésica digna y de calidad”

| pasado 19 de abril se celebr6 en Madrid la jornada ‘Hacia una

prestacion ortoprotésica digna y de calidad’, organizada por el Comité
Espafnol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) y
la Federacion Espafiola Ortesistas Protesistas (FEDOP).

Entre las conclusiones del encuentro esta la demanda de que las
personas con discapacidad y sus familias deben beneficiarse del Sistema
Nacional de Salud en toda su extensién con las debidas garantias de
equidad, calidad y participacién social, ya que s6lo de esta manera se
hace plenamente efectiva la inclusion real de este grupo ciudadano
en la sociedad. Para ello, el consenso entre usuarios, profesionales y
Administraciones constituye un elemento clave. Este consenso deberia
cristalizar en un modelo estratégico de prestacidn ortoprotésica. Las
ayudas técnicas -productos de apoyo, segun su nueva acepcion- para
la autonomia personal y la vida independiente debieran considerarse un
derecho subjetivo.

Con respecto a la prestacion ortoprotésica, es necesaria la ac-
tualizacién y adecuacion del contenido de la Cartera de Servicios Comun
del Sistema Nacional de Salud ajustandose a las necesidades cambiantes
de la poblacion y a los avances de la Ortopedia (con nuevas técnicas y
materiales como el titanio, carbono, microprocesadores, etc.), teniendo

en cuanta los aspectos
bioéticos y sociales. Es
asimismo esencial una
renovaciondelos produc-
tos ortoprotésicos en car-
tera, eliminando aquellos
obsoletos e incluyendo
los nuevos, de manera
que todas las personas
con discapacidad que lo
precisen puedan benefi-
ciarse de dichos produc-
tos en condiciones
Optimas y adecuadas a
sus necesidades, de acuerdo con su eleccidn, conindependencia del
tipo de discapacidad de que se trate.

El contenido de la Cartera de Servicios de la prestacién orto-
protésica debe tener en cuenta con caracter prioritario las necesidades
reales de los pacientes y otras personas usuarias. Para ello, desde el
CERMI y FEDOP se hace un llamamiento a los poderes publicos para
que se tenga en cuenta a las organizaciones de los profesionales del
sector, asi como a las organizaciones representativas de las personas
con discapacidad y sus familias, en todas las actuaciones relacionadas
con esta prestacion. Asimismo, se solicitara la participacion de ambas
entidades en los 6rganos publicos responsables de la toma de decisiones
o de consulta sobre las prestaciones. Finalmente, el CERMI y FEDOP
instaran a los responsables gubernamentales a que se agilice al maximo
el proceso encaminado a actualizar la Cartera de Servicios, recordando
que dicho procedimiento debe ser agil, seguro para el usuario, eficaz y
rentable en términos sociales, y siempre fruto del didlogo y el consenso
con la ciudadania concernida.
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Antonio Ruescas,
Presidente
de COCEMFE Alicante
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COCEMFE Alicante

rimavera de 1987, cuatro Asociaciones de personas
con discapacidad de la ciudad de Alicante, ALCER,
FRATER, APCAy AUXILIA se unen para hacerse mas
fuertes frente a la Administracion. Comienzan las reu-
niones de coordinacion y en cuestion de un ano de
trabajo, constituyen la Federacion de Asociaciones
de Discapacitados Fisicos de la Provincia de Alicante, legalizandola
y aprobandose los primeros estatutos.

Las reuniones empiezan a ser continuas, se nombra la primera
Presidenta, Encarna Monté con su correspondiente Junta Directiva.
Se comienza a ver la necesidad de hacerlo extensible a toda la pro-
vincia de Alicante; es en este momento cuando se incorporan otras
Asociaciones de personas con discapacidad de la Provincia.

La unién cada vez es mayor, al igual que los objetivos perseguidos,
indudablemente existe una gran necesidad de poseer una sede en
condiciones donde comenzar a trabajar unificados, reto que fue lle-
vado a cabo gracias al apoyo de Cocemfe Estatal.

Emilio Guillén, toma el relevo en la Presidencia de Cocemfe-Alican-
te, las reivindicaciones por conseguir los derechos que le corres-
pondia al colectivo iban aumentado, con ello, las ilusiones, la fuerza
y la ética de cada cual. Se ven las primeras ayudas econdmicas de
la administracién y con ello, nuevos proyectos como: Informacion
y asesoramiento a las personas con discapacidad, eliminacion de
barreras arquitectonicas, trasporte adaptado, consiguiendo un total
de cuatro autobuses accesibles en la ciudad de Alicante, se dan los
primeros pasos en la reserva de viviendas adaptadas para disca-
pacitados. El trabajo es diario, poco a poco se incorporan nuevas
Asociaciones, y la Federacion de Asociaciones de Discapacitados
Fisicos de la Provincia de Alicante comienza a tener mayor eco en
la sociedad.

José Escolano, seria el tercer presidente que estuviese al cargo de
Cocemfe-Alicante, aunque no demasiado tiempo ya que su enfer-



medad le superd, falleciendo al poco tiempo. Es entonces cuando la
entidad atraviesa un bache importante en su historia, pero gracias
al apoyo de COCEMFE Estatal, COCEMFE Comunidad Valenciana
y Fundacion Once se recupera cogiendo fuerza para seguir su tra-
bajo. Antonio Mérida, asumié el cargo de Presidente en Funciones
durante 7 meses. Seguidamente y tras el nombramiento de una
nueva Junta Directiva Pepi Canté fue elegida como Presidenta.

La formacién comienza a tener su auge, desarrollandose cursos
para personas desempleadas con discapacidad.

Hay una mejora econdmica que permite la contratacion del primer
técnico cualificado, se amplian los programas y los proyectos.

En primavera del 2001, se presenta una nueva Junta Directiva y
Juan Carlos Pérez es nombrado presidente de Cocemfe-Alicante.
Es el momento de la contratacién de dos técnicos mas, que traba-
jan muy duro para conseguir mayores resultados. De manera pau-
latina se Federan un total de 36 Asociaciones de toda la Provincia.

El Servicio de Integracion Laboral fue desde su creacion la apuesta
fuerte de la Federacion, en la actualidad la mayor parte de nuestros
esfuerzos se centran en la lucha por la construccién de la Residen-
cia y Centro de Dia de Personas con discapacidad fisica de gran
dependencia en Petrer. No podemos olvidarnos del trabajo diario
por la mejora de la accesibilidad en la provincia y la eliminacién de
barreras arquitectonicas, el servicio de asesoramiento e informa-
cion, la captacion de voluntarios, las campafias de sensibilizacion,
el servicio de Transporte Adaptado y el apoyo a las Asociaciones.

La Promocién y defensa de los derechos de las personas con dis-
capacidad fisica, el fomento del asociacionismo, la defensa de las
condiciones de vida del colectivo, la promocién de la integracion
sociolaboral, el asesoramiento y la coordinacién con las asociacio-
nes federadas han sido, desde los inicios de la Federacion hasta
la actualidad los objetivos perseguidos por la misma y podemos
afirmar que se han conseguido grandes resultados.

Este afo con la celebracién de nuestro 20 Aniversario hay una su-
cesion en el cargo de Presidencia y resto de Junta Directiva, Juan
Carlos Pérez pasa el relevo a Antonio Ruescas, quien se compro-
mete fielmente a desempefiar sus funciones con orgullo y esmero
para darle mas fuerza que nunca a COCEMFE Alicante y quien
agradece la labor y trabajo que Juan Carlos ha desempenado du-
rante su mandato.

No se puede reflejar en tan pocas palabras todos los momentos
vividos durante estos afios, todas las emociones coexistidas y las
preocupaciones, pero si podemos hacer llegar el trabajo que duran-
te tantos afios llevamos realizando todos unidos, con el mismo ob-
jetivo desde 1987, conseguir una Calidad de Vida Digna para todas
las Personas con Discapacidad, gracias a todas las personas que
han trabajado por hacerlo posible. Nuestra lucha sigue adelante!

TRIBUNA

Encarnacion
Molto

Emilio
Guillén

José
Escolano

Antonio
Mérida

Pepi
Canto

Juan Carlos
Pérez
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celebra su

Aniversario

20 anos de dedicacion plena y absoluta por mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad en
todos los ambitos de la vida

Con motivo de su celebracion, el pasado
4 de mayo, COCEMFE Alicante realizé una
rueda de prensa donde se daba por inaugurado
el mismo y se presentaba el proyecto de la
Cinta Solidaria por la discapacidad. Para ello
se contd con la presencia de la Concejala de
Accion Social del Excmo. Ayto de Alicante,
Asuncion Sanchez, el presidente de la Excma.
Diputacion Provincial de Alicante, José Joaquin
Ripoll, Juan Carlos Ferrero, tenista profesional,
el presidente de GPS, Francisco M. Alonso vy
el presidente de COCEMFE Alicante, Antonio
Ruescas Cafiizares.

Para continuar con la celebracién
el sabado 2 de junio, se realizé una Paella
Gigante gratuita en el parque Municipal les
Portelles en la localidad vecina de Mutxamel. Y
para endulzar el dia, se contd con talleres para
nifios y adultos, musica, castillos hinchables
y una gran batukada que recorrié la localidad
difundiendo el 20 aniversario de la entidad.
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Tras las vacaciones de verano y a fi-
nales de septiembre, COCEMFE Alicante de-
sarrollara por segundo afo consecutivo una
Noche de Mondlogos en el pub Desdén Jazz
situado en el Centro Comercial de San Vicente
del Raspeig donde se garantiza la diversion
para todos los asistentes, dirigida por seis mo-
nologistas de lujo.

Y como culminacién de este 20 Aniver-
sario no podia faltar la elegancia, por ello en
el mes de diciembre COCEMFE Alicante cele-
brara una cena de gala para recordar esos
veinte anos de trabajo y agradecimiento a la
sociedad.

COCEMEFE Alicante representa a un
colectivo de 36 asociaciones de toda la pro-
vincia de Alicante, que trabajan con distintas
tipologias de discapacidad fisica, asi como de
enfermedades organicas que deriven en alguna
discapacidad fisica.
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Desde el pasado mes de marzo y hasta
el 20 de junio, Cocemfe-Asturias llevo a cabo a
través de su Comisién de Educacién el proyecto
denominado “EDUCAR PARA INTEGRAR”.
Para ello conté con el patrocinio del Gobierno
de la Consejeria de Educacion del Principado
de Asturias.

El proyecto se articula en diferentes
programas, dos de los cuales estan dirigidos a
los nifos y nifias de los centros educativos de
Gijén de referencia motoérica.

Uno de estos programas se denomina
“Aula de Integracion”. Su principal objetivo es el
de sensibilizar y divulgar entre los escolares las
necesidades y carencias de las personas que
tienen una discapacidad, aunque incidiendo
también en las capacidades, para huir de los
estereotipos que los presentan como personas
inactivas, presas de su propia discapacidad.

A los alumnos se les explica también
los distintos tipos de discapacidad, con el fin
de que tomen conciencia sobre la importancia
negativa de las barreras arquitecténicas para
las personas con movilidad reducida, y para
que comprendan la toma de decisiones para
poder solventarlas.

Asimismo se llevan a cabo las dinamicas
de grupo, que implican tanto a los alumnos
como a las personas adultas, basadas estas
en los siguientes puntos: “;Quieres ser mi
amigo?”, “Barreras arquitecténicas de tu cen-
tro”, “Agente de la discapacidad” y “Agente de
la accesibilidad”.

Otro de los programas puesto en mar-
cha en los colegios es el “Apoyo al entorno edu-
cativo”, mediante el cuallos colegios interesados
pueden solicitar a la Comisiéon de Educacion de
Cocemfe-Asturias personal de apoyo, con el
fin de que los alumnos con movilidad reducida
puedan realizar, sin ninguna dificultad derivada
de su discapacidad, actividades escolares fue-
ra de las aulas, como visitar museos, acudir a
funciones teatrales, etc.

Por ultimo, y dentro de este mismo
proyecto, la campafa “Informar es educar” va
dirigida a la poblacién en general, por medio de
charlas en los diferentes Centros Municipales
de Gijoén. Estas charlas versan sobre los pro-
blemas socio-sanitarias que afectan a diversas
patologias.



Chaves ha entregado a la presidenta de la

Confederacién Andaluza de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica (CANF-COCEMFE
Andalucia), M® Angeles Cézar el Premio Meridiana
2007, convocado por el Instituto Andaluz de la
Mujer (IAM) de la Junta de Andalucia. Los premios
Meridiana reconocen la labor desarrollada por
personas, colectivos, entidades o instituciones
que hayan destacado en la defensa de la igualdad
de derechos y oportunidades entre hombres y
mujeres.

M2 Angeles Cozar fue premiada en la
modalidad de Iniciativas publicas y privadas en
Defensa de la Igualdad, por su larga trayectoria
dentro del movimiento asociativo de personas con
discapacidad y su trabajo permanente a favor de las
mujeres con discapacidad. Su compromiso con la
mujer le ha llevado a fundar y presidir la Comision
de la Mujer con Discapacidad, creada en el ambito
nacional y autonémico. Actualmente es presidenta
de la Asociacion para la Promocién de la Mujer
con Discapacidad ‘Luna’, nacida al amparo de la
Comision de CANF-COCEMFE Andalucia.

Asimismo, es Presidenta del Comité de En-
tidades Representantes de Personas con Discapa-
cidad de Andalucia (CERMI-Andalucia) desde el
afio 1999, habiendo sido reelegida en la ultima
Asamblea Extraordinaria del mes de junio de 2005.

Este afo los premios Meridiana, en su dé-
cima edicién, han recaido en Fanny Rubio, escritora,
profesora Universitaria y, actualmente, directora
del Instituto Cervantes en Roma, en la modalidad
sobre iniciativas de produccién artistica, cultural o
deportiva.

En la modalidad de programas educativos,
de sensibilizacion social y de cooperacioén al desa-

E | presidente de la Junta de Andalucia, Manuel

En Marcha

rrollo, el galardén ha sido para los Equipos Docentes
del Programa Oficial de Postgrado Interuniversita-
rio ‘Género Identidad y Ciudadania’, que se estan
desarrollando en las universidades de Huelva y
Cédiz.

En cuanto a las iniciativas empresariales o

tecnoldgicas en favor de la igualdad, ha resultado
premiada la Unién de Empresarias de Cordoba.
En la modalidad referida a las iniciativas en los
medios de comunicacion o publicitarios a favor
de la igualdad se ha distinguido a la Agencia de
comunicacion Publi-Imagen Granada SL.

En la modalidad de Iniciativas que contribu-
yan a la erradicacion de la violencia de género se ha
premiado al Equipo de Mujer-Menor de la Guardia
Civil (EMUME), al Grupo del Servicio de Atencion
a la Familia (SAF) y a las Unidades de Prevencion,
Asistencia y Proteccion a las Victimas de Malos
Tratos (UPAP).

Finalmente, los miembros del jurado han
acordado la concesién de un premio especial, no
previsto en las modalidades, a Amparo Rubiales
Torrején, por su trayectoria politica y social de com-
promiso con la igualdad y a favor de una sociedad
mas justa y de progreso para todas las personas.
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Dia Nacional de la Fibrosis
Quistica 2007 iTaw A
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El pasado 25 de abril, la Federacién Espafiola contra la Fibrosis Quistica y

sus Asociaciones federadas celebraron el Dia Nacional de la Fibrosis Quistica

2007 bajo el lema “Tu respiras sin pensar... yo solo pienso en respirar’ y con
actividades como mesas informativas y suelta de globos.

La Federacién Espafola contra la Fibrosis Quistica asegura
que esta enfermedad “no se puede quedar en el anonimato; si
no se nos conoce, dificilmente podran ayudarnos”.

La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad crénica de origen
genético que afecta a diferentes érganos del cuerpo, sobre todo
pulmones y pancreas, ocasionando una patologia grave de tipo
evolutivo y con una esperanza de vida limitada.

Hoy en dia no tiene curacion, pero un diagnéstico precoz puede
mejorar la calidad de vida y prolongar la esperanza de vida de
las personas afectadas. El control de la enfermedad conlleva
un cuidado permanente y continuos tratamientos para las
complicaciones pulmonares y digestivas, asi como controles
periddicos en el hospital y una dedicacién plena por parte de
los pacientes y sus familiares.

En ocasiones, el deterioro progresivo de los afectados conduce
hasta el trasplante pulmonar y/o hepatico y, por ello, una de las
actuaciones para este Dia Nacional de la Fibrosis Quistica 2007
es hacer un llamamiento a la donaciéon de d6rganos y apoyar
a “la mejor Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT) del
mundo”.

Por otra parte, durante el mes de abril ha tenido lugar la

realizacion del Camino de Santiago para personas con FQ, una

de las actividades organizadas con motivo del XX Aniversario
de la Federacién Espafola contra la Fibrosis Quistica. Es la primera vez que
la Federacion organiza una actividad de este tipo dirigida a personas con FQ,
acompanantes y profesionales sanitarios, que de manera desinteresada ha
apoyado al grupo durante el recorrido.



La actividad comenzo el dia 26 de abril en Santiago de
Compostela con la reunion de todos los participantes.
El peregrinaje consto de cinco etapas, con una media aproximada
de 24 kildmetros por etapa. El final del recorrido tuvo lugar el dia
1 de mayo en la Plaza del Obradoiro de Santiago de Compostela,
donde se realizé una suelta de globos para celebrar la llegada,
como simbolo del aire que les falta a las personas con Fibrosis
Quistica.

Para la organizacién de esta actividad se ha contado con la

colaboracion de los Amigos del Camino de Santiago, de Valencia,

los cuales ya organizaron el Camino de Santiago para enfermos

de corazon. También el Colegio de Fisioterapeutas de Galicia y, personalmente,
de su presidente D. José Luis Aristin y de DfAa. Luz Gonzalez Doniz, profesora
titular de fisioterapia respiratoria de la EUF de la Corufia colaboraron para poder
llevar a delante esta actividad.
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Para la celebracion del Dia Mundial del LUPUS, los pasados 11 y 12 de mayo
la Federacion Espafola de Lupus (Felupus) y la Asociaciéon Gallega de Lupus
(AGAL) organizaron el VI Congreso Nacional de LUPUS en el Auditorio de
Galicia, en Santiago de Compostela.

El Dia Mundial del LUPUS se centra en la necesidad de mejorar los servicios de
salud ofrecidos a los pacientes, aumentar la investigacion sobre las causas y la
cura del LUPUS, mejorar el diagnéstico, tratamiento médico de la enfermedad y
realizar estudios epidemioldgicos de su impacto global.

Este congreso estaba reconocido de interés sanitario por el Ministerio de Sanidad
y por la Conselleria de Sanidad de la Xunta de Galicia. El Comité de Honor estaba
presidido por SAR la Infanta Dofia Elena de Borbén y también formaban parte
el presidente de la Xunta de Galicia, la presidenta del Parlamento de Galicia,
el Ministro de Trabajo y Asuntos Sociales y la Ministra de

Sanidad y Consumo, entre otros.

A la inauguracion acudieron el Alcalde de Santiago, Xosé
Sanchez Bugallo, la Conselleira de Sanidad de la Xunta
de Galicia, M? José Rubio Vidal, el Presidente del Comité
Cientifico del Congreso, Juan José Gomez- Reino Carnota,
la Presidenta de la Asociacion Galega de Lupus, M? Eugenia
Escudero Prado, y la Presidenta de la Federacion Espafiola
de Lupus, Blanca Rubio Hernandez.

Asistieron 338 personas, incluyendo especialistas,
pacientes, familiares y amigos procedentes de todas las
comunidades autdbnomas, incluso habia varios congresistas
de Estados Unidos y Colombia. El Congreso fue transmitido
online a través de la pagina web de la Federacion.

Un grupo de congresistas realizé el Camino de Santiago
desde Sarria en Lugo a 113 kildbmetros de Santiago y el
viernes 11 de mayo fueron recibidos en el Ayuntamiento de
Santiago por las autoridades.

Durante estas dos jornadas importantes especialistas tra-
taron el futuro de la investigacion y tratamiento del Lupus, el
estrés, los grupos de autoayuda, el embarazo, modificacién
de los factores de riesgo cardiovascular, neuropatias, me-
moria, falta de concentracién, prondstico y menopausia en
pacientes de Lupus.

A destacar también la agenda social complementaria, que
incluia visita turistica guiada a Santiago, misa del Peregrino
en la Catedral, almuerzo de trabajo y cena de clausura.

Con este VI Congreso Nacional de LUPUS las dos entidades organizadoras han
pretendido reivindicar la realidad de los afectados de LUPUS y sus familias,
concienciar a la sociedad, organismos y entidades asociadas, asi como pro-
porcionar un lugar de encuentro donde los asistentes se han relacionado,
han realizado sus propuestas y han aclarado sus dudas y mitos sobre esta
enfermedad.
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CONMEMORACION DEL DIA MUNDIAL
Y JORNADAS DE FIBROMIALGIA
Y SINDROME DE FATIGA CRONICA
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Dia de la Enfermedad de Crohn
y la Colitis Ulcerosa

El primer Dia Anual de la Enfermedad de Crohn y la Colitis Ulcerosa tuvo lugar
el pasado 23 de Mayo, como una celebracién que unira a millones de personas
que padecen enfermedad de Colitis Ulcerosa, conocidas como Enfermedad In-
flamatoria Intestinal (Ell).

En 1932, el Dr. Burrill B. Crohn, el Dr. Leon Ginzburg y el Dr. Gordon D. Oppen-
heimer publicaron un trabajo que marcé un hito en la descripcién de las caracte-
risticas clinicas de lo que ahora es conocido como la enfermedad de Crohn.

Estas enfermedades pueden afectar a personas de todas las edades, pero es
principalmente una enfermedad de adultos jévenes. La mayoria de los casos
se diagnostica en pacientes de menos de 30 afios de edad, si bien un numero
mucho menor de pacientes puede presentar dicha enfermedad entre los 50 y
los 70 afos de edad, y en nifos. Los hombres y las mujeres parecen ser igual-
mente afectados.

La experiencia demuestra que el mejor apoyo para el afectado
proviene de otros enfermos, mediante asociaciones. Por eso,
cada vez hay mas medicos en nuestro pais que colaboran ac-
tivamente y envian a sus pacientes a ACCU ESPANA, ya que
segun los ultimos estudios, se estima que pueden existir mas
de 150.000 afectados con estas enfermedades en todo nuestro
pais.

ACCU ESPANA es una Asociacién de utilidad publica y sin ani-
mo de lucro, creada en 1987 y con mas de 9.000 asociados re-
partidos en 34 grupos regionales. Uno de sus fines estatutarios
es “Contribuir a la ayuda moral y fisica de todas las personas
afectadas por la Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Enferme-
dad de Crohn y Colitis Ulcerosa), asi como al estimulo del estu-
dio sobre su causa y tratamiento”.

Para su mayor difusion, ACCU Espaiia edita trimestralmente una
Revista: “CRONICA”. En ella no sélo se incorpora un consultorio
meédico y colaboraciones de varios especialistas, sino también
participan los socios que desean aportar sus experiencias, asi
como las actividades que se realizan por todo el pais, y que lle-
ga a todos sus asociados y colaboradores.

ACCU Espana organiza cada afio una serie de actividades na-

cionales, entre ellas las Asambleas Generales y Jornadas de

Convivencia de Jovenes en las que se invitan a reconocidos

especialistas médicos para que impartan charlas sobre la enfer-
medad o sobre problemas relacionados con ella. A las mismas participan una
media de 400 asistentes.

Ademas, se organizan otras reuniones a nivel médico y de interés humano, ya
que desde el punto de vista del enfermo, estas convivencias resultan muy po-
sitivas para que los miembros de la Asociacion se relacionen, teniendo asi un
contacto mas personal entre los enfermos.
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PREMIO W3 A LA WEB MAS ACCESIBLE
DE CASTILLA LA MANCHA

La pagina Web de COCEMFE CastillaLa
Mancha, www.cocemfeclm.org, ha sido galar-
donada con el premio a la Web mas accesible,
dentro de los premios “Castilla La Mancha en
la Red 2007” que distinguen a las mejores
paginas Web cuyo contenido esta relacionado
con la region de Castilla-La Mancha y que se
entregaron con motivo de la celebracién del Dia
mundial de Internet (17 de Mayo).

Los premios estan organizados por
la Direccion General para la Sociedad de la
Informacion y las Telecomunicaciones de la
Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha,
en colaboracion con la Fundacién Insula
Barataria.

Este es el segundo afio que se entregan
estos premios y a esta edicién se presentaron

un centenar de Web de toda la Comunidad
autéonoma de Castilla-La Mancha.

Los premiados, ademas de un galardon,
recibieron un sello virtual que podran lucir en
sus paginas como mejores Web de la regién en
su categoria.

En Marcha
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Como todos los afos, el Proyecto GAVEA (Galicia Vela Adaptada)
se puso en marcha en Junio con el objetivo de proporcionar a las
personas con discapacidad la oportunidad de acercarse al deporte
de la vela derribando las barreras que impiden el uso del medio
marino, pues el acceso a este tipo de actividades
es muy complicado.

ste aflo ademas, este proyecto vivio en

Eimera persona lo que fue uno de los

acontecimientos deportivos mas importantes
de todos cuantos han tenido lugar en nuestro pais.
Se trataba de la 32° Edicion de la America’s Cup
que se disputd en aguas valencianas. Tomar parte
en la Copa América constituy6 todo un desafio para
los participantes del Proyecto Gavea a nivel estatal.
Asociaciones y entidades pertenecientes al movi-
miento asociativo de las personas con discapaci-

pacidad, el Programa para visitantes, centrado en
actividades ludicas dirigidas a fomentar la participa-
cion de las personas con diferentes discapacidades
afin de que tengan la oportunidad de acercarse

al mundo del mar, el Programa de Vela Adaptada,
que intenta formar en materia nautica a los futuros
participantes de este proyecto y el Programa de
sensibilizacion y promocion, que se materializé en
una Carpa instalada en el Paseo de la Malvarrosa
a través de una serie de charlas, coloquios,... que

PROYECTO GAVEA, OC/O ACCES/BLE

dad de todo el estado y las de la propia Comunidad
Valenciana, formaron parte de esta experiencia gra-
cias a la cual se pudieron embarcar cerca de 600
personas con discapacidad.

La presencia en Espafia de los “Férmula 1
de la Vela” es un escaparate inmejorable para que
el Proyecto GAVEA implique al mayor numero de
personas y para que demuestre a toda la sociedad
que las personas con discapacidad son perfecta-
mente capaces de afrontar la navegacién en un ve-
lero de manera plenamente satisfactoria al tiempo
que disfrutan de un tiempo de ocio muy distinto a lo
que es su dia a dia.

Entre las actividades que se pudieron rea-
lizar se encontraba el Programa de Bautismos de
Mar, consistente en salidas de acompafiamiento a
las Regatas llevando a bordo a personas con disca-
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buscaban cambiar la imagen de las personas con
discapacidad en la sociedad.

El proyecto GAVEA naci6 en el afio 2002
después de que la audiencia nacional cediera, en
situacion de guardia y custodia, el velero Laion a
la Asociacién de Discapacitados da Bisbarra de
Muros, entidad miembro de COGAMI.

Desde entonces el Laion ha estado presen-
te en algunos de los mayores acontecimientos de
los ultimos afios (Forum de las Culturas en Barcelo-
na, Salida de la Volvo Ocean Race en Vigo,...) y en
todas las grandes citas del calendario nautico galle-
go (Volta Nautica Costa da Morte, Volta Nautica a
Galicia, Regata S.A.R. Infanta Elena,...). Al mismo
tiempo, el proyecto ha contribuido a la necesaria
sensibilizacion, concienciacion e integracion social,
teniendo una vital importancia todas aquellas visi-
tas que el Laion efectud en los mas de cien puertos
a donde llego el Proyecto Gavea en las costas de
Espafia y Portugal. Desde Hondarribia a Port de
la Selva, involucrando a las asociaciones locales,
el Laion ha sido el centro de interés de multiples
medios de comunicacion.

La embarcacién cuenta con una serie de
adaptaciones para poder hacer practicable la em-
barcacion, como son una grua instalada en la bo-
tavara que permite el embarque y el desembarque
de personas con discapacidad, directamente desde
el pantalan o muelle hasta unos backets instalados
en la banera del barco. El control de gobierno de la
embarcacion, electrénica y demas dispositivos, se
encuentran centralizados en la bafiera del barco,
que cuenta ademas con un winche eléctrico que se
activa a través de un pulsador, permitiendo asi que
cualquier persona con discapacidad pueda gober-
nar el barco.



La Asociacién
Espanola de
Esclerosis

Multiple (AEDEM-
COCEMFE) celebro
la IV Edicion de los
Premios AEDEM-
COCEMFE con los
que se reconoce la
colaboracién y el
apoyo recibidos de
personas y entidades
que, de una manera
u otra, destacan en
la ayuda prestada

a nuestra entidad
para llevar a cabo
sus proyectos
sociales en beneficio
del colectivo de
personas con
Esclerosis Multiple
y sus familias. Los
Premios AEDEM-
COCEMFE de este
afio se otorgaron

a las siguientes
instituciones y
personas:

Premio AEDEM-COCEMFE 2007 a la Trayectoria Personal
M?2 Jesus Arias Barizo. Presidenta de la Asociacion Corufiesa de Esclerosis Multiple

Premio AEDEM-COCEMFE 2007 a la Trayectoria Personal
Sergio Villarrubia Carretero. ExPresidente de la Asociaciéon de Esclerosis Multiple
de Madrid

Premio AEDEM-COCEMFE 2007 a la Trayectoria Personal
Carmen Ruiz Asin. Presidenta de la Asociacién Oscense de Esclerosis Multiple
y Vicepresidenta 22 de AEDEM

Premio AEDEM-COCEMFE 2007 al Medio de Comunicacion
Cadena COPE. Recoge el Premio: Don Juan Narvona Moral (Director
de COPE-Codrdoba)

Premio AEDEM-COCEMFE 2007 a la Empresa Solidaria
Llongueras. Recoge el Premio: Dfia. Julia Caracuel Cerrino (Responsable
de los Salones Llongueras en Andalucia)

Premio AEDEM-COCEMFE 2007 a la Labor Social
Biogen Idec. Recoge el Premio: Don Guido Decap Carrasco (Director General
de Biogen Idec.)

Premio AEDEM-COCEMFE 2007 a la Labor Social
Schering AG. Recoge el Premio: Don Manuel Zafra (Director de Venta de Schering)

Premio AEDEM-COCEMFE 2007 a la Labor Social
Merck Serono. Recoge el Premio: Virginia Vaquero Chust (Gerente de Marketing
de Consumo y Pacientes)

Premio AEDEM-COCEMFE 2007 a la Corporacion Local

Diputacién de Cordoba. Recoge el Premio: la lima. Sra. Dofia Rafaela Crespin
Rubio, (Vicepresidenta 12 y Delegada de Servicios Sociales de la Diputacion
Provincial de Cérdoba).

Premio ESPECIAL AEDEM-COCEMFE 2007
Dr. Guillermo Izquierdo Ayuso. Neurdlogo Presidente del Consejo Médico Asesor
de AEDEM-COCEMFE
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os dias4y5de
mayo de 2007 se
han celebrado
las Asambleas

Generales Ordinarias y
Extraordinaria de AEDEM-
COCEMFE, en la ciudad
de Cérdoba, seguidas

del Congreso anual. En
dichas Asambleas se han
expuesto los resultados del
ejercicio 2006, la Memoria
de Actividades, Informe de
Gestion, Balance Econdmico
y Cuentas de Resultados,
Auditoria Contable y se han
tratado temas de interés
general para el colectivo.
Asi mismo, se trato la
inminente terminacion de
las obras del Centro de
Dia y de Rehabilitacién
Integral en Madrid y la
nueva colaboracién de

la Obra Social de Caja
Madrid y las acciones que
se estan llevando a cabo,
para que en el plazo mas
breve posible, el Centro se
encuentre funcionando.

S
HDIZAN

ASAMBLEA GENERAL
AEDEM-COCEMFE 2007

En cuanto a la Asamblea Extraordinaria, la nueva Junta
Directiva, ha quedado compuesta por:

Presidenta:
Vicepresidente 1°:
Vicepresidente 2°:
Secretario General:
Secretario de Finanzas:
Vocal AEDEM-Joven:

Agueda Alonso Sanchez
Baltasar del Moral Majado
Gerardo Garcia Perales
Francisco Delgado Valcarcel
José Etayo Salazar

Cristina Gomez Ortiz

Vocal: Emilio Rodriguez Fuentes
Vocal: M2 Jesus Arias Barizo

Vocal: Constantino Guzman Rodriguez
Vocal: Carmen Ruiz Asin

Vocal: M@ Carmen Aleman Gonzalez

Deseo recibir en mi domicilio su Revista. Indicar:

[ Suscripcion gratuita para particulares
(presentando Certificado de Minusvalia)

L] Nueva suscripcién 20 euros al afio

(IVA'incluido)

] Cambio de domicilio

De acuerdo con lo establecido en la Ley Organica 15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter Personal,

le informamos que los datos personales que Ud. nos facilite a través de esta solicitud, seran tratados automaticamente
en ficheros de COCEMFE, con la finalidad del envio de la revista.

El titular de los datos se compromete a comunicar por escrito a la Compafia cualquier modificacién que se produzca

en los datos aportados.

Ud. podra en cualquier momento ejercer el derecho de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicién en los términos

establecidos en la Ley Organica 15/1999.

El responsable del fichero es COCEMFE, con domicilio en la calle Luis Cabrera, 63 - 28002 Madrid
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COCEMFE CASTILLAY LEON

PRESENTA SU PAGINA WEB

Leodn, ofrece informacion diversa sobre

discapacidad, un area de autoayuda y
apoyo psicosocial al cuidador informal, un foro
especifico para cuidadores y el consultorio pro-
fesional on-line a través de la red.

EI nuevo portal de COCEMFE Castilla y

Con el objetivo de facilitar el acceso igualitario
a la informacion digital para personas con dis-
capacidad y sus familias sobre todo en las zo-
nas rurales mas desfavorecidas de Castilla y
Ledn, COCEMFE Castillay Ledn, crea un nuevo
portal www.cocemfecyl.es con informacién es-
pecifica sobre discapacidad financiado por el
Ministerio de Industria, Turismo y Comercio a
través del Plan Avanza.

La plataforma digital cuyos contenidos y disefio
han sido integramente elaborados gracias al
esfuerzo del equipo multidisciplinar y las cola-
boraciones altruistas de algunos voluntarios
que componen dicha entidad, permite la comu-
nicacion en red entre los profesionales y las
personas con discapacidad y sus familias
y la creacion de una red igualitaria de apoyo
informal en un espacio solidario on-line creado
en beneficio de aquellos que la visiten.

En Marcha

Entre otros contenidos la pagina web ofrece
informacién sobre COCEMFE Castilla y Ledn,
asesoramiento laboral y juridico, consejos
practicos de apoyo al cuidador (alimentacion,
higiene, adaptacion de la vivienda, prevencion
de ulceras por presién, proteccion legal, pre-
vencion de comportamientos conflictivos y pla-
nificacién de actividades de ocio), informacion
sobre prestaciones econdmicas, sociales y de
apoyo a la familia, informacién diversa sobre
discapacidad (conceptos principales relacio-
nados con la discapacidad, enfermedades ra-
ras, repercusiones de la discapacidad sobre
el individuo y fomento de su autoestima), ser-
vicios, entidades y recursos para personas con
discapacidad en la comunidad de Castilla y
Ledn, voluntariado (normativa,
experiencias personales, como
ser util en las asociaciones,...)
noticias diversas sobre discapa-
cidad, un foro encuentro sobre
discapacidad, unarearestringida
decomunicaciénentreentidades,
informacién actualizada sobre
convocatorias y ayudas, un area
especifica de autoayuda y apoyo
psicosocial para el cuidador, un
foro restringido para cuidadores
principales, informacién sobre
turismo adaptado en Castilla y
Ledn (restaurantes, museos,
albergues, entornos naturales,
patrimoniohistérico,...), asi co-
mo enlaces de interés o la opor-
tunidad de realizar consultas
profesionales a través de la web
a los profesionales del equipo
psicosocial, laboral o juridico de
COCEMFE Castillay Leon.

A través del uso de Internet y las nuevas tec-
nologias, COCEMFE Castilla y Ledn pretende
crear una red de informacién y asesoramiento
asi como de apoyo mutuo on-line que fa-
vorezca un afrontamiento mas activo de la
discapacidad, evite el aislamiento y potencie
la comunicacion y la solidaridad entre los
visitantes de la web.
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Fejidif presento6 el video sobre el Proyecto
Jaén Accesible en la feria DISCAP 2007

La V edicién de la Feria de la Discapa-
cidad, Discap 2007, organizada por CERMI-
Andalucia, FIBESy patro-
cinada por la Junta de
Andalucia, fue el marco
para la presentacion del
video sobre el Proyecto
Jaén Accesible que ha
realizado Fejidif. Entre los
asistentes cabe desta-
car Aurelia Calzada, Di-
rectora General de la
Discapacidad, Manolo
Fernandez, Director del
Area de Bienestar So-
cial de la Diputacion Pro-
vincial de Jaén, Gonzalo Rivas, Secretario de
Canf Cocemfe Andalucia, asi como Joaquin
Fernandez, Presidente de FAMF.

Asimismo, Fejidif dispuso de un stand
del Proyecto Jaen Accesible en el cual tuvo

instalado su circuito de Accesibilidad en colabo-
racion con CANF COCEMFE Andalucia.
Discap 2007 tuvo como
lema “la fuerza de la ca-
pacidad”, lo que segun la
consejera para la Igual-
dad y Bienestar Social,
Micaela Navarro, supone
un reconocimiento “al tra-
bajo por reforzar las ca-
pacidades” que tienenlas
personas con discapaci-
dad, “en lugar de senalar
sus incapacidades”.
La Feria convocd a in-
vestigadores, profesiona-
les médicos y de medios de comunicacion, para
debatir y presentar las ultimas novedades en
los distintos ambitos de la discapacidad, como
por ejemplo, la investigacion biomédica o los
avances en nuevas tecnologias.

En Marcha
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El encuentro, subvencionado por el
IMSERSO y organizado con la colaboracién de
las Asociaciones de Espina Bifida de Barcelonay
Murcia, se ha desarrollado entre los dias 19y 22
de Abril en el Hotel Sol Elite Galua, en La Manga
del Mar Menor (Murcia), lugar de vacaciones
con plena accesibilidad e instalaciones con las
adaptaciones necesarias para personas con
problemas de movilidad.

En esta edicion, encuadrada en el
Encuentro Nacional de Jovenes Afectados de
EspinaBifida, se conté con 78 participantes, entre
personas con discapacidad y sus acompafiantes,
pertenecen a las diferentes Asociaciones de Es-
pina Bifida que se encuentran federadas a la
Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina
Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) y el apoyo de 39
monitores-voluntarios. El primer dia tuvo lugar
la Inauguracion-presentacion del encuentro con
la participacién de: M? Socorro Morente San-
chez (Directora Gral. de Discapacidad de la
Comunidad), Pablo Fernandez Abellan (Secre-
tario Autonémico de Atencion al Ciuda-dano),
Alvaro Pena (autor del Cartel del encuentro),
Carmen Gil Montesinos (Presidenta de la Aso-
ciacion EB de Murcia) y Rafael Reoyo Gonzalez
(Presidente de FEBHI).

En linea con anteriores convocatorias de
ocio de la FEBHI, se ha hecho especial hincapié
en la convivencia y las relaciones sociales entre
los participantes y voluntarios, para lo cual se
han llevado a cabo diferentes actividades
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de ocio tanto en el propio Hotel como en los
alrededores.

Entre las actividades en las que los
asistentes pudieron participar, se puede des-
tacar la visita al Puerto de Cartagena y su
castillo desde donde se pudo disfrutar de una
vista impresionante de la ciudad. También hubo
tiempo para el deporte con talleres de Judo y
Yoga y una visita al Centro de Equinoterapia
donde se constataron los beneficios que para
las personas afectadas supone el trabajar con
los caballos.

Hubo también momentos de debate sobre
temas de interés para todos los participantes asi
como espacio para la diversion por la noche.
La experiencia ha sido muy gratificante para
todos los participantes, incluido los monitores y
voluntarios, que un afio mas, participan en esta
actividad de ocio. Asi mismo hay que destacar, la
buena acogida por parte de sus familias de este
tipo de encuentro favoreciendo la autonomia e
independencia de las personas afectadas de
Espina Bifida.



La secretaria de Estado de Servicios

I I |
Sociales, Familias y Discapacidad,

Durante el pasado mes de 5 3 cuﬁ,gluf,%egs
mayo, se celebrd en el Congreso de los oi’N7585L4LL'MIs~,
Diputados unas jornadas para celebrar LOS/‘%C/O,L;” o
el 25 Aniversario de la Lismi. En estas e VALpClaL
jornadas participaron destacados en. Os
dirigentes del movimiento asociativo asi Cog,

como miembros de la administracion del P

Estado y diputados del Congreso. M
Amparo Valcarce, sefalé durante estas - -

jornadas que esta normativa supuso ‘un A n Ive rs a rl o

antes y un después’ para las personas

con discapacidad en Espaina. Entre sus

principales aportaciones, recordo la

secretaria de Estado de Discapacidad, d e I a Ley

figura el establecimiento de medidas de

integracion, asi como el haber sentado .

las bases para la adopcion de politicas d I t n
publicas en beneficio de las personas e n e g ra c I O
con discapacidad. Segun la secretaria

de Estado, esta ley inicié el camino para =

el reconocimiento de la dignidad de S O c I a I d e I OS

las personas con discapacidad, si bien

se mostro insuficiente a medida que

32’;chr(])(l)ic.;tivo empezd a reclamar sus M i n u Své I i d OS

Por este motivo, finalizé la secretaria

de Estado, llegaron posteriormente la

Ley de Igualdad de Oportunidades, No
Discriminacion y Accesibilidad Universal
(Liondau) en 2003 y la de Promocion de
la Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en Situacion de Dependencia el
afo pasado.

Para el subdirector general de
Planificacion del Imserso, Pablo Cobo,
el concepto de “dignidad” fue reconocido
por primera vez como elemento basico
y fundamental de la igualdad de las
personas con discapacidad gracias a

la creacion de esta ley. El responsable

En Marcha
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ministerial afirmé que, “hace 25 anos, el problema de
las personas con discapacidad no era la dependencia,
sino la subsistencia”. Ademas, no existian prestaciones,
so6lo planes de ayudas a los discapacitados. La Lismi,
prosiguié Cobo, favorecio la prestacién social y
economica, asi como el posterior desarrollo del sistema
legislativo en el ambito de la discapacidad sobre
financiacion, seguridad y cobertura sanitaria.

Roser Romero, secretaria de Organizacion de Cocemfe y
presidenta de Etica y Calidad del Cermi, critic el escaso
esfuerzo de la sanidad actual por mejorar la autonomia

y calidad de vida de las personas con discapacidad.
Roser Romero hizo esta critica en una mesa redonda
sobre “Rehabilitacion y atencién sociosanitaria”, donde
afirmé que el articulo de la Lismi que defendia la calidad
de vida y la lucha por la autonomia de las personas con
discapacidad sigue sin tenerse en cuenta.

“Pese al desarrollo e incorporacion de las nuevas
tecnologias, aun encontramos sillas de ruedas que
pesan mas de veinte kilos, lo cual no ayuda mucho
a la autonomia y mejora de la calida de vida del
discapacitado”, ejemplifico.

La secretaria de Organizacion de Cocemfe senald

la falta de atencion econdmica por parte de las
administraciones publicas, que “gastan mas en temas
institucionales y de autopromocion que en materiales
ortoprotésicos”.

Roser Romero aiadio que, en lo que respecta al empleo
relacionado con la autonomia y mejora de la calidad

de vida se ha avanzado mucho. No obstante, continuo,
dicha mejora “procede fundamentalmente del esfuerzo
de la persona con discapacidad”, debido a la falta de
medios, ya que, a pesar de la adaptacion de los puestos,
“coger un transporte para ir a trabajar sigue siendo mas
complicado para una persona con discapacidad”.

Miguel Angel Cabra de Luna, director de Relaciones
Sociales e Internacionales de la Fundacion ONCE;
recordd que la Lismi “supuso un avance capital para

las personas con discapacidad y sus familiares en
prestaciones sociales”. Antes, explico, “sélo existia

el Fondo de Asistencia Social (Fonas), destinado a
cubrir pequefios auxilios econdmicos por ancianidad y
enfermedad”. Gracias a la Lismi, “se reconocieron las
prestaciones para las personas con discapacidad como
un derecho subjetivo y se reguld la asistencia sanitaria”,
afiadio. Uno de los aspectos que Cabra de Luna mas
destacé fue la importancia del trabajo como elemento de
normalizacion y de integracion social. “Queremos dejar
de ser una carga para la Seguridad Social y convertirnos
en contribuyentes”, concluyé.






Texto: Alberto Rodriguez
Fotos: Archivo COCEMFE

Cuando nos planteamos
disfrutar de nuestro tiempo
libre, no nos paramos a
pensar si podremos ir a

ese lugar que nos han
recomendado, si ese viaje al
que deseamos acudir sera
accesible (y no me refiero

al tema econdmico, que
también) o si simplemente
podremos realizar aquellas
practicas que nos gustaria.
El colectivo de personas con
discapacidad esta obligado
a plantearse estas y otras
cuestiones antes de disfrutar
legitimamente de su tiempo
libre. Como tantas cosas
que afectan al colectivo de
personas con discapacidad,
parece mentira que una
cosa que es “de todos”, nos
tengamos que preguntar si
de verdad es “para todos”.
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n el marco del Afio Europeo de
las Personas con Discapacidad
2003, el CERMI y la ONCE, entre
otras entidades, formularon un
“Manifiesto por un Ocio Inclusivo” en el
que define el derecho del colectivo de
personas con discapacidad a disfrutar
del ocio. “Las personas con discapacidad
son titulares de los mismos derechos
y deberes, entre los que se encuentra
el derecho al ocio, que el resto de la
ciudadania y, como tal, reclaman la
plena equiparacion de oportunidades y
de acceso a los recursos disponibles”.
En este sentido define el ocio como “una
experiencia humana que participa de una
serie de dimensiones que posibilitan el
desarrollo de procesos de interiorizacién
y actividad libre y satisfactoria”. Es, por
tanto, un derecho humano fundamental
del que nadie debe estar excluido por
razones de discapacidad, genero, raza...o
cualquier otra circunstancia personal
o social. Entre los principales terrenos
en los que se manifiesta el ocio estan:
la cultura, el turismo, el deporte y la
recreacion. En el “Manifiesto por un Ocio
Inclusivo” se concretan estos territorios
donde se manifiesta el ocio. En la cultura,
es necesario fomentar la participacién
de todas las personas: en el acceso al
patrimonio, en el disfrute de la actividades
y espectaculos de difusion cultural y en los
procesos de creacion, especialmente. En
el ambito del turismo, se deben garantizar
las condiciones de accesibilidad global de
las infraestructuras y entornos turisticos e
impulsar la posibilidad real para que todas
las personas participen en las ofertas
de los diversos turismos tematicos. En
el ambito del deporte, es conveniente
mejorar las condiciones de accesibilidad
plena de las infraestructuras deportivas,
como condicion necesaria para que todas
las personas participen de forma activa
(como practicantes) o de forma pasiva
(como espectadores). Y en el ambito de la
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recreacion, conviene asegurar
la accesibilidad en el disefio
de espacios, de ordenacion
del territorio, de planificacion
urbanistica, en la edificacion
de viviendas, etc. que impiden
el uso y disfrute de casas,
calles, plazas, parques,
areas recreativas y espacios
naturales en el desarrollo
de actividades recreativas
sociales, domésticas y al
aire libre. Asimismo, es
necesario profundizar en
las potencialidades que el
desarrollo de las tecnologias
de la informacion y la
comunicacion tiene para el
pleno disfrute del ocio para
todas las personas, que
deberan constituir espacios
virtuales, de comunicaciéon y
de relacion universalmente
accesibles.
Pero para poder desarrollar
el derecho al ocio debe
existir un entorno inclusivo
que es aquel en el que todas
las personas tienen cabida
y se interrelacionan, y son
las politicas las que deben
asegurar y garantizar el
acceso
alos
servicios,
equipa-
mientos y
programas
de ocio
de la
comunidad.
El disfrute
del ocio y
tiempo libre
accesible es
una demanda
que, desde
hace algunos
anos, el
movimiento
asociativo ha
querido trasladas
tanto a la
sociedad como
a las diferentes
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administraciones

teniendo distintas

respuestas. Si bien, la

sociedad es solidaria

y en muchos casos

los mismos empresarios o ciudadanos de a pie, tratan de
hacer agradable el disfrute del tiempo libre a las personas
con discapacidad, las administraciones aun se muestran
remisas a dictar leyes o normativas que potencien el tiempo
libre para todos.

Una expresidén del ocio: viajar

Segun el Plan de Accion del CERMI de Turismo Accesible
para Todas las Personas, se entiende por Turismo Accesible
o Turismo para Todas las Personas el complejo de
actividades originadas durante el tiempo libre orientado al
turismo y el ocio, al que pueden acceder todas las personas
con independencia de sus capacidades, posibilitando la
plena integracion de quienes tienen capacidades distintas y
obteniendo a través de ellas una plena satisfaccion individual
y social del usuario. En Espafia no existe una informacién
detallada de la oferta turistica accesible. Generalmente son
los mismos locales los que establecen unos baremos de
accesibilidad no del todo fiables. Igualmente existen una
serie de guias de turismo accesible que tampoco tienen unos
criterios iguales ni la informacién ofrecida es actualizada con
cierta frecuencia. Es por ello que la labor de las entidades
que agrupan a las personas con discapacidad es tan
importante ya que son los que ofrecen el disfrute del ocio y
tiempo libre, donde se encuadra el turismo, con las minimas
garantias al estar compuestas por miembros del colectivo.
Segun un estudio publicado en el Libro Verde de la
Accesibilidad (IMSERSO), un 87% de los encuestados
afirmaron realizar viajes por ocio, sin embargo, la mayoria de
los que viajaron se alojaron en su propia casa o en casa de
un familiar (el 72%), el 45% en hoteles y tan s6lo el 18% en
casas rurales o camping. Segun otros estudios, el medio de
transporte mas usado para viajar es el coche y el menos es
el barco (un 80% de los preguntados afirma no haber usado
una este medio de locomocién). En cuanto a la manera de
viajar, el 65% de las personas con discapacidad fisica viaja
de manera particular mientras que el 17’3% en grupos de
personas con discapacidad, precisamente por la garantia de
un servicio adaptado para la eleccion del viaje.

La persona discapacitada protagonista
de su propio ocio

Las entidades que trabajan para mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad, por el reconocimiento de
sus derechos y la eliminacion de la discriminacion histérica
que ha sufrido este colectivo, no se olvidan de un aspecto
tan importante como el ocio. Igual que la persona con
discapacidad tiene derecho a una formacién y un trabajo






digno, también tiene derecho
a disfrutar de su tiempo libre
de manera igual al resto de los
ciudadanos. Por ello, dentro
de las estrategias de trabajo
de las entidades que se
ocupan de las personas con
discapacidad se encuentran
programas de ocio y tiempo
libre.

Es el caso de la Federacion
Coordinadora de Personas
con Discapacidad Fisica

de Vizcaya, FEKOOR,

que consideran ocio y la
cultura como actividades
determinantes para poder
hablar de calidad de vida.
Dentro de la oferta que
brindan a sus asociados

se encuentra el Programa
Vacacional dividido en dos
destinos, uno en la costa
espafola y otro en un

pais europeo. Otro de los
programas de ocio de Fekoor
se trata del Campamento
Urbano que se celebra

en los meses de verano y
que busca en los jévenes
crear un habito relacional
regular fomentando la
autoorganizacion

de actividades de ocio,
utilizando para ello los
recursos y servicios
comunitarios adaptados
(transporte publico,
instalaciones...). En este
contexto se han organizado
excursiones a la playa,
visitas guiadas por Bilbao

la Vieja, salidas a grandes
centros comerciales y de ocio,
salidas al cine, actividades
deportivas.... Por ultimo hay
que destacar los Programas
de Desahogo familiar y
Respiros de fin de semana.
El primero oferta a los
familiares que cuidan de las
personas con un alto nivel de
dependencia la posibilidad de
disponer de 15 dias para su
descanso personal,
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y el segundo esta destinado a personas
con graves discapacidades, con
dificultades para acceder al ocio y con un
formato especifico de cara
al fin de semana. Mas de un centenar las personas se han
beneficiado de estas salidas.
La Asociacion de Familias de Nifios con Cancer de Castilla
La Mancha, (AFANION CLM) participara este verano,
por primera vez, en el programa de ocio y tiempo libre
“Vacaciones CCM 2007” organizado por la Obra Social
y Cultural de Caja Castilla-La Mancha. Esta iniciativa se
abre por primera vez al colectivo de jovenes enfermos de
cancer. En concreto, se han previsto dos turnos durante el
mes de julio, en Cuenca y el Mar Menor, con el objetivo de
«reunir a ninos y adolescentes enfermos de cancer para
gue intercambien experiencias y tratar de que estos jovenes
encuentren un espacio de apoyo emocional, que les ayude
a enfrentarse a su enfermedad y a las posibles secuelas
que ésta les genere en el futuro », sefalo el presidente de
AFANION, Asensio Lopez.
Por otra parte, la Asociacién de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica de la Comarca de Cazorla Juana Martos
en Jaén, celebra el Memorial “Juana Martos” desde Agosto
de 2003, y este evento se ha convertido ya en un referente
turistico, cultural, y de ocio de la localidad de Cazorla. Este
Memorial, transformado ya en una cita
anual de acercamiento y de union entre
los distintos colectivos sociales,
pretende llegar a ser en los préximos
afos un encuentro a tener en
cuenta dentro del calendario
cultural no solo de la comarca
sino también de la Provincia de
Jaén.
Los mas jovenes son
los protagonistas de
las actividades de
COCEMFE-FAMA. Del
24 al 30 de Junio se
desarrollaron unas
Colonias Infantiles sin
Barreras, en las que
participaron un total de 20
nifos con edades comprendidas entre los 8 y los 14 afios,
de la provincia de Albacete, de los cuales 10 fueron nifios
con discapacidad y 10 sin discapacidad. Lo que se pretende
es que nifos con discapacidad puedan disfrutar de un
tiempo de ocio adaptado a sus
especiales necesidades.
Estas Colonias Infantiles
se organizaron en
la Granja-Escuela
“Altalluna” de Onil
(Alicante), donde ademas
de los multiples talleres,



piscina y actividades de ocio, los jovenes pudieron estar en
pleno contacto con la naturaleza y conocer los diferentes
cuidados de los animales que tienen en su granja.

El programa “Ocio Activo” de COCEMFE Badajoz es ya

un clasico en nuestro pais en cuanto al disfrute del ocio y
tiempo libre por parte de las personas con discapacidad. Este
programa esta patrocinado por la Consejeria de Bienestar
Social de la Junta de Extremadura, en la modalidad de

Ocio y Tiempo Libre en fines de semana para personas

con discapacidad. Hay que destacar que el programa es
gratuito, incluyendo desplazamientos, manutencién, entradas
a lugares turisticos y de ocio,

etc.; y abierto a todas las

personas con discapacidad

fisica. Ademas, la organizacion pone autobuses adaptados
y personal de apoyo para garantizar la participacién de
personas con graves problemas de movilidad. Durante 2007
la programacion es muy variada y va desde una visita a
Coérdoba, pasando por una excursion a Warner Bros Park o
Faunia (Madrid) o una excursién cultural a Lisboa, a un viaje
cultural a Sevilla o Salamanca. Todos estos viajes se realizan
los fines de semana.

La Asociacion de Afectados de Esclerosis Multiple de la Vega
Baja-AADEM VEGA BAJA organiza, desde hace tres afio y
con la colaboracioén de Diputacion de Alicante

y Ayuntamiento de Benferri sus

Jornadas de Convivencia

que este afo alcanza

su Il Edicion. Las

experiencias anteriores

han sido muy satisfactorias

para los mas de 130

asistentes que cada ano

acudian al encuentro. Las

jornadas se organizan para

promover el encuentro entre

los socios de la organizacion

con el resto de personas

con discapacidad de la Vega
Baja. Este afio AADEM ha
considerado de especial
interés fomentar el contacto y
la convivencia de las personas
con discapacidad con los
voluntarios que desarrollan
sus actuaciones en este
ambito. Por otra parte, las
excursiones que organizan
se orientan a facilitar el
acceso a espacios ludicos
y/o culturales a los socios de
AADEM vy sus familiares. Al
igual que ocurre con el resto
de actuaciones incluidas en
el Programa de Ocio, Tiempo
Libre y Convivencia, las
excursiones de AADEM estan
abiertas a socios y familiares
de las organizaciones de
personas con discapacidad
y voluntariado de la Vega
Baja. En los dos ultimos
afos, AADEM ha organizado
dos excursiones a Terra
Mitica (septiembre de 2005)
y la Ciudad de las Artes y
las Ciencias para visitar el
L'Oceanografic (septiembre de
2006).
Otro tipo de actividades son
las que realiza la Asociacion
Salmantina de Lupus dentro
de las actividades que
desarrolla durante todo el
afo. Durante el mes de Marzo
se realizaron los Talleres de
“Risoterapia”, donde pretendia
que los cuerpos experimenten
sensaciones, que por
la enfermedad, a diario
estan dormidas, y el
Taller de “Confeccién
de sacos de calor”,
donde se realiza un
trabajo en compafia
de otros miembros de
la entidad, haciendo
las tardes amenas.
El ocio es una via
de escape que
toda persona ha
necesitado desde
siempre, debemos
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tener en cuenta que una
discapacidad trae consigo en
algunos casos un interiorismo
en la persona. Desde el

area de ocio y tiempo libre

de FAMF Cocemfe Malaga
trabajan cada dia en llevar el
divertimento y entretenimiento
a sus usuarios.

Durante todo el afio 2006
han mantenido una estrecha
colaboracion con el Teatro
Canovas de Malaga. Se han
organizado diferentes grupos
para la asistencia a obras de
teatro, conciertos y diferentes
espectaculos. Teatro Sin
Barreras es una compaifiia
compuesta en su totalidad por
personas con discapacidad,
que luchan diariamente contra
las dificultades de integracion
social y que gracias a esta
iniciativa, han dejado de

lado las carencias que
frecuentemente se presentan
en cualquiera de los ambitos
de la vida social.

Los beneficiarios de esta
iniciativa fueron las personas
que presentan diversas
discapacidades,

integrantes del
grupo o interesados en
participar en el mismo, en
el momento en que pueden
adquirir una formacion teatral
que les posibilite la puesta
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en escena de una o

varias obras de teatro.

Hablar de la Muestra

de Cine Discapacidad

es un referente ya en la

federacion malaguena.

Esta Muestra de Cine,

que dura tres dias, tiene

como objeto hacer extensible a toda la sociedad un género
aun desconocido para promover la integracion y desarrollar
la idea de “Un cine para todos”, fomentando la accesibilidad
universal. Al mismo tiempo, se ha pretendido alentar a todas
aquellas personas que por su diversidad funcional no puedan
disfrutar del séptimo arte utilizandolo como vehiculo para
circular entre la discapacidad a sabiendas de que nos puede
acercar puntualmente a cada uno de nuestros destinos.

La Confederacion Andaluza de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica (CANF-COCEMFE Andalucia) ofrece entre
sus servicios un programa de ocio y tiempo libre dirigido
especificamente a los diferentes sectores de poblacion con
discapacidad, que encuentran dificultades para acceder a
unas vacaciones. El principal objetivo de este programa es
fomentar la participacion de las personas con discapacidad
en todos los ambitos de la sociedad. También persigue otros
fines mas especificos dependiendo de las caracteristicas
del grupo al que van destinadas las propuestas. Asi, a
modo de ejemplo, en el caso de los mas pequefos se
pretende la participacion e intercambio de experiencias.
Desde la entidad se ofrece unas vacaciones normalizadas
en lugares idoéneos por su belleza natural y condiciones de
adaptabilidad. Ademas, el programa de ocio también
se concibe desde la Confederacion como una forma
de proporcionar un respiro familiar. Entre otros
viajes ya realizados, el programa de vacaciones
de Canf Cocemfe Andalucia se completa del 3 al
8 de octubre, donde 55 personas mayores de 30
afnos pasaran unos dias de asueto en un entorno
privilegiado, en pleno centro de Cadiz. En este
caso, los participantes disfrutaran de una playa
totalmente accesible (playa de la victoria) y de
excursiones por la provincia.

En definitiva, el disfrute del ocio y del tiempo
libre es un derecho de todos los ciudadanos y
necesario, para el colectivo de personas con

discapacidad, en el objetivo de la integracién social.

Las entidades que conforman COCEMFE ofrecen multitud de
programas de ocio y tiempo libre, muchos mas de los aqui
expuestos, pero también las diferentes administraciones y
las empresas privadas deben tener en cuenta al colectivo
primero porque es un derecho propio y una obligacién de
toda la sociedad y segundo porque también es un sector que
en términos econdémicos tiene su importancia






se hablo de

Dentro de las Enfermedades Raras,

aquellas que afectan a menos de 20.000 personas,
encontramos la distrofia muscular de Duchenne.
Distrofia muscular de Duchenne y de Becker,
distrofia muscular juvenil benigna, distrofia
muscular pseudohipertréfica recesiva, o distrofia
clasicamente ligada al Cromosoma X, son los
distintos nombres por los que se puede

conocer esta patologia, una de las mas comunes
dentro de las distrofias musculares

Distrofia de Duchenne
desde la infancia
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Conociendo la distrofia muscular
de Duchenne

La distrofia muscular de Duchenne se caracte-
riza por una rapida degeneracion de los muscu-
los que afecta a todas las etnias y se manifiesta
de forma temprana. Al nacer el nino afectado
no suele tener sintomas, aunque algunos ya
muestran cierta disminucién del musculo que va
acentuandose progresivamente, y termina con-
dicionando el desarrollo psicomotor del lactante
y mas tarde el del nifio.

La evidencia llega aproximadamente cuando
el nifio tiene unos tres afos, ya que aparecen
signos de alteraciones al inclinarse y caminar.
Estos sintomas alcanzan su maxima expresion
en torno a los cinco afios de edad del afectado,
presentando un balanceo de caderas para man-
tener el equilibrio que se conoce como marcha
de Trendelenburg; asi como hipertrofia de los
musculos de las pantorrillas, deterioro mental,
fibrosis muscular y una debilidad progresiva
que termina obligando al nifio a necesitar una
silla de ruedas.

La enfermedad va progresando sin pausa. A
partir de los diez anos de vida del nifio, la mus-
culatura respiratoria también se ve afectada,
manifestdndose con una tos débil, frecuentes
infecciones pulmonares y reduccion de la capa-
cidad respiratoria.

Un signo tipico del sindrome de Duchenne es
la hipertrofia de pantorrillas, debida al desarro-
llo exagerado de algunas fibras musculares y a
la infiltracion de grasa. Mucho menos frecuente
es encontrar hipertrofias en la lengua y antebra-
zos. Lo que si aparece de forma constante es la
miocardiopatia, enfermedad del corazén que le
impide bombear la sangre eficazmente, aunque
la severidad es variable al igual que ocurre con

La periodista Isabel
Gemio conoce de prime-
ra mano lo que significa
padecer una distrofia
muscular de Duchenne.
Desde que se le detecto
la enfermedad a su hijo
ha participado activa-
mente en la difusion de

se hablo de

la afectacidén intelectual que presentan algunos
pacientes, que por lo general oscila entre leve
y moderada.

La mayoria de edad es un momento muy critico
para los afectados por una distrofia muscular
de Duchenne pues a los 18 ainos puede acabar
con su vida una insuficiencia respiratoria duran-

la enfermedad colabo-
rando con la Asociacion
Madrilena de Enferme-
dades Neuromusculares
(ASEM Madrid). Isabel
Gemio ha querido con-
testar algunas preguntas
sobre el tema y otros
asuntos relacionados
con el mundo de la dis-
capacidad.

La Cinta Solidaria

es un accesorio para
llevar colgado el movil,
las llaves o las acre-
ditaciones puesto en
marcha por COCEMFE
y el Centro Especial de
Empleo GPS y en el que
de forma altruista han
participado prestigiosos
disenadores. ;Como va-
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te el suefio, una insuficiencia cardiaca congesti-
va intratable o una neumonia.

En el caso de la distrofia muscular de Becker,
encontramos los mismos sintomas pero clinica-
mente sigue un curso mas leve y prolongado
que la de Duchenne. Los pacientes por lo ge-
neral llegan a vivir unos treinta y cinco afios, e

incluso cuarenta pero con grandes dificultades
discapacitantes.

Diagnéstico y tratamiento

La biopsia muscular es el procedi-

miento necesario para confirmar el

diagnodstico de estas alteraciones
musculares, ya que los datos clini-

cos y la elevacion de enzimas mus-

culares soélo sirven para levantar

la sospecha de que la persona en

cuestion puede tener una distrofia

de Duchenne. También es posible

demostrar por técnicas de labora-

torio la presencia de distrofina, la

proteina deficitaria de este tipo de
enfermedades.

Es esta proteina la causante de

que las nifias normalmente no su-

fran esta patologia. Esto se debe

a que cuando una nifia hereda el

gen de la distrofia muscular de Du-

chenne de su madre, generalmen-

te también recibe un gen saludable

de distrofina de su padre, lo que le proporciona
suficiente cantidad de esta proteina para pro-
tegerla de la enfermedad. Mientras que los ni-
fos heredan la mutacion y tienen la enfermedad
porque no tienen un segundo gen de distrofina
para compensar el gen defectuoso.

Aunque el francés Guillaume Duchenne descri-

bié por primera vez este tipo de distrofia muscu-
lar hace casi siglo y medio, todavia no hay trata-
miento para esta enfermedad, tan s6lo medidas
de apoyo como la fisioterapia y el control de las
complicaciones.

En cuanto a medicamentos, lo Unico que en-
contramos son un grupo de farmacos conoci-
dos como esteroides catabdlicos pueden tener
un beneficio a corto plazo, pero tiene demasia-

dos efectos secundarios como para que valga
la pena su utilizacion.

Y esta claro que esto ocurre porque el nimero
de afectados es demasiado bajo y a los grandes
de la globalizacién no les sale rentable dedicar
demasiados esfuerzos a investigacion.

Aun asi, los avances en medicina han permiti-

lora este tipo de inicia-
tivas para sensibilizar a
la sociedad e integrar a
nuestro colectivo?

Me parecen muy positi-
vas todas las iniciativas
que ayudan a acercar la
realidad de las personas
con discapacidad a los
medios y a la sociedad.

Ahora se ha convertido
en uno de los emba-
Jjadores de la Cinta
Solidaria, ;como surgio
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esta colaboracion?

Me contaron la inicia-
tiva y me parecidé muy
interesante. Acepté
porque era una manera
de aportar mi granito de
arena.

Desde su experiencia
cercana de la discapa-
cidad, ;como calificaria
la situacion en que vive
este colectivo?

Este colectivo esta

muy discriminado en la

sociedad. Hay muchas
personas con discapaci-
dad que son aptos para
muchos trabajos, pero
no hay facilidades para
que se incorporen al
mercado de trabajo. Las
ayudas sociales deban
mejorar mucho y en sa-
nidad ocurre lo mismo.

;Y de la infancia con
discapacidad?

Las familias que tienen
un hijo o varios con

discapacidad reciben

en general 48 euros

por hijo, es una canti-
dad ridicula. Ademas
necesitarian un cuidador
que ayude a la familia
del nifio.

Desde la fortaleza

y conocimiento que
proporciona el paso de
los arios, ;qué le diria
a aquellas familias que
acaban de enterarse de
que su hijo tiene una
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do disponer de buenas terapias para ayudar a
paliar los efectos de las distrofias musculares
de Duchenne y que los afectados puedan pro-
longar su comodidad, capacidad y expectativa
de vida.

El deterioro del musculo puede derivar en ar-
ticulaciones inmdviles, conocidas como con-
tracturas, y para ellas también hay tratamiento,
como la realizacion de ejercicios regulares, la
cirugia o el uso de ortesis como soporte.
También un fisioterapeuta puede dar a conocer
al afectado los ejercicios necesarios para re-
tardar la desviacion de la columna vertebral y
mantenerla lo mas recta posible.

Aunque es normal mostrar cierta reticencia al
uso de silla de ruedas, llegara un momento en
el que sera impres-
cindible para mover-
se mejor y tener mas
independencia.
Junto a la silla es po-
sible colocar un res-
pirador, que también

“En Espana
apenas
se investigan

mejorarala indepen-

dencia y calidad de estas
vida del afectado, enfermedades
llegando incluso a ’
mejorar tanto su as- no son
pecto fisico como

psiquico. rentables”

Por su parte, las
personas que cuidan
a un afectado por
distrofia muscular de
Duchenne, pueden utilizar dispositivos auxilia-
res para la movilidad y postura, tales como una
tabla de transferencia para ayudarle en su ac-
ceso a la silla de ruedas, elevadores, sillas para
la ducha y camas articuladas.@

Isabel Gemio

Madrid) desde que
conocio este problema
dentro de su propia
familia, ;jqué acciones
ha llevado a cabo junto
a esta entidad?

Hemos realizado una
merienda solidaria y un
concierto solidario para
sacar fondos. He acu-
dido al congreso anual.
He tratado sobre todo
de dar a conocer a la
labor de la Federacion y
de paso informar sobre

discapacidad?

Que acudan a la asocia-
cién correspondiente
para informarse de los
pasos a seguir.

Alli encontraran a per-
sonas que llevan mucho
tiempo de experiencia
y les asesoraran y le
prestaran ayuda.

Colabora con la Aso-
ciacion Madrileria de
Enfermedades Neu-

romusculares (ASEM
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estas enfermedades tan
desconocidas, también
acudimos a la Comuni-
dad de Madrid. Pronto
se firmara un acuerdo,
entre la Conserjeria de
Sanidad y la Federacion
de Enfermedades Neu-
romusculares.

¢ Cudl cree que es el
problema para que no
se investigue mas sobre
enfermedades incura-
bles como la distrofia

muscular de Duchenne?
¢ Qué tiene mas peso al
respecto, la ética o el
dinero?

En Espafia apenas se
investiga estas enfer-
medades, ademas de
minoritarias, no son
rentables, ya que apenas
son tratadas con medi-
camentos. La investiga-
cion serd mi prioridad
en el futuro, llamaré a
todas las puertas posi-
bles para que se llegue



a investigar en este
campo.

La Ley de Dependencia
también beneficiara

a los menores de tres
arios, jcomo valora este
avance? ;Cree que a

la citada Ley le falta o
sobra algo?

No lo conozco en pro-
fundidad. Me parece po-
sitiva y necesaria, ojala
hubiera llegado antes.

A su juicio, ;la gente

en general es realmente
consciente de lo nece-
sarios que eran la Ley
de Dependencia y el
sistema de atencion que
conlleva? ;Qué aspecto
destacaria de esta Ley?
En general las personas
con discapacidad no
han estado integradas
en la normalidad, la Ley
de la Dependencia esta
dirigida especialmente
a los mas dependientes,
pero creo que es una ley

se hablo de

que no se ha explicado
bien.

Los medios de co-
municacion cada vez
muestran mds temas
relacionados con la dis-
capacidad, ;le parece
que ya es suficiente?
Creo que se ofrece poco
espacio a este colecti-
vo. En los telediarios,
por ejemplo al afio se

le dedican muy pocos
minutos.

¢;Como podriamos con-
seguir que éstos se inte-
resaran mas por hacer
una difusion responsa-
ble de la discapacidad?
Creo que falta unidad y
planteamientos comu-
nes en el colectivo,
seria bueno un gran
consenso de las distintas
asociaciones. Pero los
medios deberian dedi-
carles mas tiempo.m
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Campeonato de Espana de Tenis
en Silla de Ruedas

Albacete acogio el pasado mes de mayo el XVII
Campeonato de Esparfa de Tenis en Silla de Ruedas
registrando un récord de participacion que fue posible
gracias a la participacion de 36 tenistas en silla
procedentes de Catalufa, Valencia, Madrid, Andalucia,

Galicia, La Rioja...

por la Asociacion de Discapacitados Fisi-

cos de Albacete (AMIAB), la Fundacién
FAMA (creada por COCEMFE-FAMA) y el Club
de Tenis de Albacete.

Cualquier persona con discapacidad
puede apuntarse a estas competiciones, sélo
tiene que pertenecer a alguna federacion de
deportes para personas con discapacidad fisi-
ca. De este modo, ird sumando puntos en el
ranking nacional y segun vaya subiendo podria
pasar de la categoria B a la categoria A, y
enfrentarse a los campeones.

E ste afio el campeonato ha sido organizado
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En este campeonato, el barcelonés
Quico Tur consigui6 el tercer titulo de su carrera
deportiva, tras los campeonatos de 2003 y
2006, y la valenciana Lola Ochoa revalido el
titulo obtenido el afio pasado de campeona de
Espafia en el cuadro femenino.

En la segunda categoria salié vencedor
Juanjo Rodriguez y en la de dobles absolutos
los tenistas Alvaro lllobre Varela.

En el Campeonato hubo dos cuadros
de 16 jugadores y otro de seis jugadoras, dos
de las cuales pasaron a la primera categoria
masculina y al final serian las que se disputaran






se hablo de

el premio femenino: Barbara Vidal y Lola
Ochoa. Quico Tur se enfrentd en la primera
categoria masculina al valenciano Miguel To-
rres, dominandole por 6-1 y 6-2; al corunés
Martin Varela, al que también gand pero con
menos diferencia por 6-4 y 7-6; al igual que a la
valenciana Lola Ochoa, por 6-3 y 6-0.

El contrincante de Quico Tur en la final,
Alvaro lllobre tuvo que imponerse al madrilefio
Carlos Lopez por 6-1 y 6-2, al burgalés Oliver
Puras con la misma puntuacion, y al barcelonés
Cristian Mira después de tres sets por 4-6, 6-1
y 6-3.

Asi llegaron ambos a la final al igual
que en los dos campeonatos anteriores, pues
en 2005 el titulo fue para el gallego y en
2006 para en catalan. Este afio Quico Tur ha
vuelto a llevarse el trofeo a casa, mostrandose
superior en todo momento con un resultado de
6-4 y 6-3.

El cacerefio y también jugador del
AMIAB Club de baloncesto en silla de ruedas,
Juan Rodriguez se disputé el titulo con el riojano
Juanjo Rodriguez en la final de la segunda
categoria. Juan Rodriguez comenzé el partido
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dominando, pero perdio fuelle segun lo iba ga-
nando Juanjo Rodriguez, que finalmente se
haria con el galardén.

Al igual que la masculina de primera
categoria, la final del cuadro femenino también
fue como la del afio anterior, enfrentando a Lola
Ochoa y Barbara Vidal y concluyendo con la
victoria de la primera.

En cambio, la categoria de dobles tuvo
la revancha de los corufieses Alvaro lllobre y
Martin Varela, sobre los barceloneses Quico
Tur y José Luis Montoya, que este ano han
caido por un doble 6-3.

AMIAB se cre6 en 1987 y desde enton-
ces trabaja para mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad. Entre sus
actuaciones incluye el Club Deportivo AMIAB,
de atletismo, baloncesto, natacién y escuela
base para personas con discapacidad.

Hay que destacar que el Club AMIAB de
Baloncesto en Silla de Ruedas el ano pasado
consiguié retomar la maxima categoria después
de dos afos en primera division y ha jugado
esta temporada en la Divisién de Honor A de
Baloncesto en Silla de Ruedas.
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No se puede excluir el
deporte si lo que estamos
buscando es un desarrollo
integral del nifio y para

que logre tener una buena
calidad de vida y una plena
integracién social.

Maldita ignorancia

El mejor lugar para que

un nifio con discapacidad
practique deporte seria el
centro escolar ordinario, ya
que lo hace junto al resto de
sus comparfieros de clase
y favorece la integracion
social. El problema es que
se necesita a un médico
especialista en deporte

y discapacidad para que

el nifio no sufra ningun
dafio y realice el deporte
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adecuado a su situacion
personal. Es imprescindible
la previa valoracion por
parte de profesionales para
evitar riesgos innecesarios
en la salud del nifio con
discapacidad.

Uno de los grandes
problemas que afecta

a la discapacidad es el
desconocimiento.

Al respecto la Federacion
Madrilefia de Deportes

de Minusvalidos Fisicos
(FMDMF) realiza una
importante labor de
concienciacion en el ambito
escolar a través de la
campana “Rueda por los
Colegios”. Gracias a ella,

la juventud madrilefa y

las personas proximas a

su formacién personal y

académica conocen las
posibilidades del mundo del
deporte adaptado, asi como
las posibilidades para disfrutar
de la actividad deportiva

de ocio o de competicion
para todas aquellas
personas que sufren alguna
discapacidad fisica. Ademas
de exposiciones fotograficas y
charlas-coloquio, la campafa
cuenta con la colaboracion
de deportistas de alta
competicion de la talla de
Roberto Alcaide, Antonio
Rebollo o Alvaro Galan

para iniciar a los jovenes
estudiantes en la practica del
deporte adaptado, tengan o
no discapacidad.

Junto a la falta de
desconocimiento que la
FMDMF intenta paliar con
estas iniciativas, potencia

el deporte a través de
programas de divulgacién

en universidades y otros
programas de captacién y
promocioén en distintos clubs
deportivos.

De este modo, va poco a
poco ampliando la cantidad
de personas admitidas en
las instalaciones deportivas
y de técnicos preparados
para su ensefanza. Es muy
importante que el colectivo
de apoyo a los deportistas
con discapacidad tenga los
conocimientos adecuados
para poder ayudarles y
moverles, porque si no es
asi, podrian provocarles
involuntariamente una lesion.
Las iniciativas de
concienciacion dan sus frutos,
por ejemplo, en Las Rozas
(Madrid) este afio hemos
podido ver a los nifos con
discapacidad hacer deporte
junto a sus compairieros en






unas Olimpiadas organizadas
por su Ayuntamiento que
este ano han contado por
vez primera con la modalidad
de deporte para nifios con
discapacidad.

También muy efectiva fue

la exhibicion realizada por
deportistas con discapacidad
justo antes de disputarse

la final del Master Seniors

de tenis el pasado mes de
abril en el Palacio de los

Deportes de

Madrid, dejando
impresionados

a los alli presentes con un
peloteo por parejas.

A nivel mundial, también
tenemos pruebas de

la importancia que va
adquiriendo este asunto en
nuestro pais: Malaga acogio
la Conferencia Nacional de
Deporte Adaptado (CIDA)
donde expertos y maximos
representantes institucionales
procedentes de 16 paises
se reunieron para abordar
el deporte adaptado del
siglo XXI y su desarrollo
interdisciplinario.

Son ademas importantes
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varios acontecimientos socio-
deportivos que favorecen en
gran medida la integracion del
colectivo, como el descenso
del rio Sella en piraguas,
organizado por la Federacion
de Deportes de Minusvalidos
Fisicos del Principado de
Asturias (FEDEMA); la “Vuelta
a Formentera nadando contra
la Fibrosis Quistica” de la
Fundaciéon Respiralia; o los
campeonatos de maraton

que organiza en Bilbao la
Federacion Coordinadora de
Personas con Discapacidad
Fisica de Vizcaya (FEKOOR),

entre otros. Todos ellos con
periodicidad anual pero

con una importante labor
sensibilizadora y participativa.
Esta ultima entidad, FEKOOR,
cuenta con una Agrupacion
Deportiva que también se
ocupa de la formacion de las
personas con discapacidad
que lo precisen. Por ejemplo,
este ano ha puesto en marcha
la tercera edicién de sus
cursos de esqui adaptado

en silla, que permiten a los
participantes en ellos iniciarse
o perfeccionar la practica de
esqui alpino.

En el deporte no hay
edad

Existen ademas escuelas
y entidades dedicadas al
deporte adaptado para que
los mas jovenes puedan
disfrutar de la practica
deportiva. Es el caso del
“Club Bcn Crackers”, que
desde 1997 fomenta el
desarrollo y la practica
continuada de la actividad
fisica y deportiva, siendo el
Hockey en Silla de Ruedas
Eléctrica su principal baza.
Como ejemplo de superacién

y de que en

el deporte

no hay edad,

tenemos a Joshua Stirton.
Con sélo once afios ha
participado por segunda

vez en la en la Carrera Mini
de 6 Km, que forma parte

de la Media Maraton de
Madrid, mostrando una gran
progresiéon al mejorar su
primer tiempo en dos minutos,
a la vez que se configura
como una auténtica promesa
atlética.

Aunque no debemos
olvidarnos del caracter



terapéutico del deporte
adaptado, en el caso de
que el nino esté contento
con la practica de deporte

y descubra todo aquello

de lo que es capaz, ira
adquiriendo poco a poco las
bases generales que mas
tarde podra proyectar en

la disciplina deportiva que
elija y convertirse en todo un
campeon de élite.

Competiciones con
licencia

Antes de todo esto, el paso
intermedio pasa por los
numerosos campeonatos de
deporte adaptado existentes
en nuestro pais a nivel local,
regional y nacional. El acceso
a los mismos puede realizarse
a través de las federaciones
de deportes para personas
con discapacidad existentes
en las distintas Comunidades
Auténomas.

Para poder competir sdlo

hay que estar federado,

cuyo unico requisito es tener
oficialmente reconocida la
discapacidad. Los menores

de edad ademas deberan
aportar un certificado
meédico de actitud deportiva
de aquellos deportes que
pueden practicar, aunque
se recomienda que este
documento lo presenten
también los adultos.

Tras superar positivamente
la valoracién médica de la
federacién en cuestion y
con la licencia deportiva de
cada disciplina deportiva
en la mano, ya sera posible

participar en

cualquiera de

los torneos y

competiciones oficiales de

la Federacién Espafiola de
Deportes de Minusvalidos
Fisicos (FEDMF).

El universo del deporte
adaptado incluye desde las
disciplinas de toda la vida,
como el futbol, baloncesto,
tenis o atletismo, pero
especialmente desarrollados
para el colectivo; hasta

el boccia, un deporte
paralimpico parecido a la
petanca dirigido a personas
con movilidad reducida y
paralisis cerebral, que ha
tenido un gran impulso desde

que llegé a nuestro pais
hace casi dos décadas y
cuenta en la actualidad con
un gran numero de licencias
deportivas.

Los deportes individuales
también son una buena
opcidén

No podemos olvidar la
existencia de los deportes
individuales, porque pueden
llegar a representar una mejor
opcién que los colectivos.
Esto se debe a que el

deporte individual evita que

la persona que lo practica
compare con otras sus
rendimientos y se frustre al
no cumplir las expectativas
del grupo. Individualmente la
comparacion se efectua sobre
sus propios rendimientos y
cualquier pequefia mejoria
puede ser muy beneficiosa
desde el punto de vista
psicologico. De este modo
contabilizariamos los
resultados en la medida en
que aumenta su calidad de
vida.

Los deportes colectivos no es
gue no sean recomendables,
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pero tienen que estar bien
orientados y dirigidos para
desarrollar el trabajo en
equipo y que todos sus
miembros disfruten de las
mismas posibilidades de
participar en la actividad,
independientemente de la
discapacidad que cada uno
tenga.

Ademas de conseguir una
buena forma fisica y una
mejor integracién social, el

deporte adaptado también
juega un papel importante en
los planes de rehabilitacion
de las personas con
discapacidad. Es el caso

del programa Hospiesport,
desarrollado por la Generalitat
Valenciana y la Federacion
de Deportes de la Comunidad
Valenciana para que las
personas con movilidad
reducida de la region

puedan practicar actividad
fisica adaptada en centros
hospitalarios y equipos de
atencion primaria, con todos
los beneficios psicolégicos,
socioculturales vy fisiolégicos
que la iniciativa conlleva.
Esta misma regién ofrece
también la posibilidad de
veranear e iniciarse con el
deporte adaptado al mismo
tiempo. Algunas de sus
numerosas playas adaptadas
incluyen este afio varios
puntos de deporte adaptado
donde se pueden realizar
actividades acuaticas y
practicar deportes en la
arena.

Los mayores también pueden.
Ademas de los programas de
termalismo y sus conocidos
y envidiables viajes, también
disponen de los gimnasios

al aire libre que van poco

a poco extendiéndose

por toda Espafia y les
permiten practicar ejercicio y
actividades de ocio rodeados
de naturaleza.

Como vemos, no hay que
tener un don especial, ni un
espacio determinado, ni una
edad concreta para practicar
deporte adaptado, solo
disposicién y muchas ganas
de mejorar la integracion
social y el rendimiento
funcional. ®






Texto: Area Juridica
de COCEMFE

La Ley 39/2006 de Promocién
de la Autonomia Personal

y Atencion a las personas

en situaciéon de dependencia,
se va concretando con la
aprobacion de diversas normas:

Creacién y regulaciéon del Consejo y el Observatorio
Estatal de Familias

Finalidad: institucionalizar la colaboracion y la participaciéon de las fa-
milias a través de las asociaciones, aplicacion y seguimiento de las
politicas que les afecten en el ambito de la Administracion General del

Estado.

Funciones:
a) Recoger y analizar la informacién disponible sobre la situacion de las familias y de su calidad

de vida.
b) Realizar el seguimiento de las politicas publicas en el ambito de la Administracion General

del Estado que afectan a las familias.

¢) Formular propuestas y recomendaciones, emitir informes, dictamenes y memorias sobre los
proyectos normativos de la Administracion General del Estado

d) Proponer la realizacion de estudios, investigaciones, publicaciones, celebrar jornadas y
seminarios sobre materias que afecten a las familias.

g) Mantener relaciones de cooperacion en el ambito estatal, autonémico, local e internacional.

Establecimiento del nivel minimo de {)roteccién garantizado
por la Administracion General del Estado

Finalidad: Fijar una cantidad econémica minima que la Administracién General
del Estado aporta a cada uno de los beneficiarios reconocidos como dependientes

Grado y nivel Minimo de proteccion  Aportacion total maxi- Media estimada del
garantizado (articulo ma estimada de la Ad- total de la aportacién

3 del Real Decreto) ministracion General de las administra-

- Euros del Estado, (en media ciones publicas por

por beneficiario y mes)  beneficiario y mes

- Euros correspondiente a

los niveles minimo y
acordado - Euros

Grado lll Gran
Dependencia. Nivel 2 250 507 1.014

Grado Il Gran
87
Dependencia. Nivel 1 170 3 774

* Grado lll. Gran dependencia: La persona necesita ayuda para realizar varias actividades basicas de la vida diaria
varias veces al dia 'y, necesitando el apoyo indispensable y continuo de otra persona.

* Cada uno de los grados de dependencia establecidos en el apartado anterior se clasificaran en dos niveles, en
funcion de la autonomia de las personas y de la intensidad del cuidado que requiere.
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Regulacion de la Sequridad Social de los cuidadores
de las personas en situacion de dependencia

Finalidad: Regular la inclusién en la Seguridad Social de los cuidadores no pro-
fesionales mediante un tipo reducido de cotizacion.

Se prevé un catalogo de servicios y prestaciones, susceptibles de ampliacion por
las Comunidades Auténomas y financiado por las diferentes administraciones,
con participacion de los beneficiarios segun su capacidad econémica personal,
que seran prestados por profesionales.

Cuidadores no profesionales: Podran ser el conyuge y sus parientes por consanguini-
dad, afinidad o adopcion, hasta el tercer grado de parentesco. Excepcionalmente y por
motivos muy tasados, se permitird que sea una persona del entorno de la persona en
situacién de dependencia que, aun no teniendo el grado de parentesco sefalado, resida
en el municipio de la persona dependiente o en uno vecino, y lo haya hecho durante el
periodo previo de un afio.

Encuadramiento en la Seguridad Social: Estos cuidadores no profesionales, quedaran
incluidos dentro del Régimen General de la Seguridad Social, excepto si realiza o inicia
una actividad profesional, perciba la prestacion por desempleo, o tenga la condicion de
pensionista de jubilacién o incapacidad permanente o, de tratarse de pensionista de
viudedad o a favor de familiares, cuando tenga 65 o mas anos. Tampoco cuando se esté
disfrutando de un periodo de excedencia laboral en razén de cuidado de familiares.
Accidn protectora: La asimilacion al alta sera a defectos de las prestaciones de jubilacion
y de incapacidad permanente y muerte y supervivencia, derivadas de accidente, cual-
quiera que sea su caracter, o de enfermedad, con independencia de su naturaleza.
Cotizacion: Si el cuidador no profesional ha interrumpido una actividad por cuenta ajena
0 por cuenta propia, a fin de dedicarse a la atencion de la persona dependiente, podra
mantener la base de cotizacién del ultimo ejercicio en dicha actividad.

La base de cotizacion del convenio sera el tope minimo vigente en cada momento en el
Régimen General.

El pago de la cotizacion correspondiente no correra a cargo del suscriptor del convenio
sino de la Administracion General del Estado

DONDE INFORMARSE
TELEFONOS: Informacién General: 900 40 60 80

DIRECCIONES WEB: Entre otras:
http://www.imsersomayores.csic.es/productos/dependencia/index.html
http://www.seg-social.es/inicio/?Mlval=cw_usr_view_Folder&LANG=1&ID=51511#documentoPDF
http://www.mtas.es/inicioas/dependencia/depen.htm
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Guia de Estilo sobre Discapacidad para profesionales
de los Medios de Comunicacion

La preocupacion por conocer como tratan los medios de comunicacion la
discapacidad y a las personas con discapacidad ha llevado al Real Patronato
sobre Discapacidad a encargar al periodista José Luis Fernandez Iglesias esta
Guia de Estilo de gran utilidad no sélo para los profesionales de los medios
sino también para todas aquellas personas relacionadas con el mundo de la
discapacidad.

Desde el lenguaje a los errores que se comenten en los medios, esta Guia
pretende ser util y facil de comprender. Ademas se completa con informacién
sobre la discapacidad tanto en cifras como direcciones de interés relacionadas
con personas con discapacidad.

Para finalizar la guia, se presenta un glosario con los términos y definiciones
mas usadas en la discapacidad, desde enfermedades a términos médicos

que en mas de una ocasion todos hemos escuchado o leido en los medios de
comunicacion.

“Accesibilidad en Playas y su entorno”

La Asociacion Espafiola de Normalizacion y Certificacion (Aenor) ha publicado
el cuestionario-guia “Accesibilidad en Playas y su entorno”, cuyo objetivo es
ayudar a los responsables de la gestion de las playas a evaluar su grado de
accesibilidad con referencia a la norma UNE 170.001 de Accesibilidad Global.
La adopcion de un sistema de gestion de la accesibilidad global garantiza

a todas las personas, con independencia de su capacidad para deambular,
aprehender, localizar y comunicarse, las mismas posibilidades de acceso y
disfrute de los servicios con la mayor autonomia posible en su utilizacion.
“Accesibilidad en Playas y su entorno” se divide en dos partes: en la primera,
se evalua si la organizacion dispone de un sistema de gestion de los servicios
y entornos de la playa que evidencia la accesibilidad de la misma asi como la
satisfaccion de las necesidades y expectativas del usuario.

En la segunda parte, se evalua si cualquier persona puede acceder a la zona
de playa y su entorno, y realizar sin dificultad la localizaciéon y comunicacion.

“Guia de accesibilidad provincia de Badajoz”

Coincidiendo con la Feria Internacional del Turismo, FITUR, se ha presentado
la Guia de Accesibilidad de la provincia de Badajoz con la que se pretende
dar informacion de los niveles de accesibilidad que existen en edificios
publicos, hoteles, centros de salud... en definitiva, mas de mil establecimientos
de la provincia con el fin de que el visitante pueda comprobarlo desde las
nuevas tecnologias. De todos los analizados, 631 han sido clasificados como
accesibles -totalmente aptos para discapacitados- y los otros 683 como
practicables -no estan adaptados pero tienen posibilidades de estarlo.

El estudio se ha llevado a cabo entre los 216 municipios de la provincia que se
han dividido en once comarcas: Los Baldios-Tierras de Badajoz, Vegas Bajas-
Tierras de Mérida, Llanos de Olivenza, Tentudia, Sierra Suroeste, Campifa Sur,
Zafra-Rio Bodion, Vegas Altas, La Siberia, La Serena y Tierra de Barros

La Guia, un CD rom que estara también disponible para su consulta en la
pagina web de COCEMFE Badajoz (www.cocemfebadajoz.org ), completa un
trabajo iniciado el afio 2005 gracias a la participacién del Area de Fomento de
la Diputacién de Badajoz, el Patronato Provincial de Turismo, asociaciones
como COCEMFE, ADIMCOF, APAMEX y la Agencia Extremefia de la Vivienda.



C'ONFEDERAC'IC')N ANDALUZA DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICA Y ORGANICA (CANF-COCEMFE Andalucia)

C/ Alfareria, 126, A- 41010 SEVILLA

Teléfono 954 33 10 24/60 66 Fax 954 33 02 10

central@canfcocemfe.org http://www.canfcocemfe.org

COCEMFE ASTURIAS

C/ Doctor Avelino Gonzalez, 5 Bajo - 33211 Gijén ASTURIAS
Teléfono 985 39 68 55 Fax 985 99 07 56
federacion@cocemfeasturias.es http://www.cocemfeasturias.es

COORDINADORA FEDERACIO BALEAR DE PERSONES
AMB DISCAPACITAT

Carrer de Vinyassa, 12 ¢ Bajo - 07005 PALMA DE MALLORCA
Teléfono 971 77 12 29/971 49 87 77 Fax 971 46 02 76
coordina@bitel.es http://www.mallorcaweb.net/coordinadora

COCEMFE CANARIAS

Edificio de Usos Mdiltiples del Valle de Jinamar; Local 17
(Antiguas Gerencias) C/ Lomos de las Brujas, 1

35220 Valle de Jinamar Telde GRAN CANARIA

Teléfono 928 71 74 70 Fax 928 71 74 70
cocemfecanarias@terra.es http://www.cocemfelaspalmas.org

COCEMFE CANTABRIA

Av. Cardenal Herrera Oria, 63 interior - 39011 SANTANDER
Teléfono 942 32 38 56 Fax 942 32 36 09
cum@cocemfe-cant.e.telefonica.net

COCEMFE CASTILLA-LA MANCHA
Paseo de Merchan, 2 - 45003 TOLEDO
Teléfono 925 28 52 75 Fax 925 21 08 05
cocemfeclm@cocemfeclim.org

FEDERACION DE ASOC. DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICAY ORGANICA DE LA COMUNIDAD DE MADRID
(FAMMA COCEMFE Madrid)

C/ Galileo, 69 Bajo Derecha - 28015 MADRID

Teléfono 915 93 35 50 Fax 915 93 92 43

famma@famma.org http://www.famma.org

ASOCIACION DE AMPUTADOS IBERICA GLOBAL (ADAMPI)
C/ Marqués de Riscal, 2-1° Esc.Int - 28010 MADRID

Teléfono 902 19 44 01 Fax 913 08 40 87
asociacion-nacional@adampionline.com http://www.adampi.com

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA
C/ Hileras, 4- 4°, despachos 6 y 7 - 28013 MADRID

Teléfono 915 42 63 26 / 915 47 55 05 Fax 915 42 63 26
accuesp@accuesp.com http://www.accuesp.com

ASOCIACION DE LUCHA CONTRA LA DISTONIA EN ESPANA (ALDE)
C/ Camino Vinateros, 97 - 28030 MADRID

Teléfono 914 37 92 20 Fax 914 37 92 20

alde@distonia.org http://www.distonia.org

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA
(ADELA)

C/Hierbabuena, 12 - 28039 MADRID

Teléfono 913 11 35 30 / 902 142 142 Fax 914 59 39 26
adela@adelaweb.com http://www.adelaweb.com

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE
(AEDEM-COCEMFE)

C/ Modesto Lafuente, 8 - 1 centro derecha - 28010 MADRID
Teléfono 914 48 12 61 Fax 914 48 12 61
aedem@aedem.org http://www.aedem.org

ASOCIACION ESPANOLA DE LUCHA CONTRA LA POLIOMIELITIS
(ALPE)

C/ Orense, 23 - 2° C - 28020 MADRID

Teléfono 914 17 10 01 Fax 915 56 18 58

ASOCIACION NACIONAL DE HUESOS DE CRISTAL ESPANA O.l. (AHUCE)
C/ San lldefonso, 8 - 28012 MADRID

Teléfono 914 67 82 66 Fax 915 28 32 58

ahuce@ahuce.org http://www.ahuce.org

ATAM
C/ Orotava, 4 - 28660 Boadilla del Monte MADRID
Teléfono 917 09 80 00 Fax 917 09 80 21 info@atam.es www.atam.es

AUXILIA

C/ German Pérez Carrasco, 65 -28027 MADRID
Teléfono 91 407 33 01 Fax 91 408 93 16
satauxilia@terra.es

FEDERACION ECOM

C/ Gran Via de las Cortes Catalanas 562 ppal, 2A - 08011 BARCELONA
Teléfono 934 51 55 50 Fax 934 51 69 04

ecom@ecom.es http://www.ecom.es

FEDERACION NACIONAL DE ENFERMOS Y TRASPLANTADOS
HEPATICOS (FNETH)

C/ Francisco de Quevedo, 11 - 5° A - 50013 ZARAGOZA

Teléfono 656 581 812 csh301030@hotmail.com

COCEMFE NAVARRA

C/ Lerin, 25 Bajo - 31013 Ansoain NAVARRA
Teléfono 948 35 58 64
gestion@ademna.e.telefonica.net

COCEMFE EXTREMADURA

C/ Santa Lucia, 21 - 06001 BADAJOZ
Teléfono 924 220 750 Fax 924 243 720
discaba@wanadoo.es

CONFEDERACION GALLEGA DE MINUSVALIDOS FiSICOS
Rua Modesto Brocos, 7-3 Bajo .

15704 Santiago de Compostela A CORUNA

Teléfono 981 57 46 98 Fax 981 57 46 70

correo@cogami.es http://www.cogami.es

COCEMFE LA RIOJA B
C/ Boterias, 7y 9 - 26001 LOGRONO
Teléfono 941 20 43 69 Fax 941 20 43 70 info@Isb-larioja.org

FAMDIF COCEMFE MURCIA

C/ Mariano Montesinos, 14 Bajo - 30005 MURCIA
Teléfono 968 29 28 26 Fax 968 29 28 16
famdif@wanadoo.es http://www.famdif.org

COCEMFE COMUNIDAD VALENCIANA

C/ Poeta Navarro Cabanes, 12 Bajo - 46018 VALENCIA
Teléfono 963 83 25 34 Fax 963 83 25 34
cocemfe.cv@ono.com http://www.cocemfecv.org

COCEMFE CASTILLA LEON

C/ Ignacio Martinez de Azcoitia, 10 - 34001 PALENCIA
Teléfono 979 701 387 Fax 979 701 387
federacionminu@gmail.com

COCEMFE CATALUNA
C/ Arquitecto Sert, 11 - 2°, 1 - 08005 BARCELONA
ballesteros@cocemfe.es

COCEMFE ARAGON
C/ Concepcion Saiz de Otero, 10 - 50018 ZARAGOZA
aragon@cocemfe.es

FEDERACION ESPANOLA CONTRA LA FIBROSIS QUISTICA
C/ Duque de Gaeta, 56 - 52 pta. 14 - 46022 VALENCIA

Teléfono 963 31 82 00 Fax 963 31 82 08
fgfederacion@fibrosis.org http://www.fibrosis.org

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES (FEDERACION ASEM)

C/ Jordi de Sant Jordi, 26-28, Bajos - 08027 BARCELONA
Teléfono 934 51 65 44 Fax 934 08 36 95
asem15@suport.org http://www.asem-esp.org

FEDERACION ESPANOLA DE ASOCIACIONES
DE ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA

C/ Pechuan, 14, Local 6 - 28002 MADRID
Teléfono 914 15 20 13 Fax 914 13 58 45
comunicacion@febhi.org http://www.febhi.org

FEDERACION ESPANOLA DE HEMOFILIA

C/ Sinesio Delgado, 4 Pabellén 16 - 28029 MADRID
Teléfono 913 14 65 08 Fax 913 14 59 65
fedhemo@hemofilia.com http://www.hemofilia.com

FEDERACION ESPANOLA DE LUPUS (FELUPUS)

C/ Lagunilla, 25, local 3y 4 - 29012 MALAGA

Teléfono 952 25 08 26 Fax 952 25 08 26
info@felupus.org//felupus@felupus.org http://www.felupus.org

FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CANCER
C/ Pedraforca, 13 - 08571 Sant Viceng de Torello BARCELONA
Teléfono 938 50 53 44 Fax 938 50 53 44
federacion@cancerinfantil.org

FEDERACION ESPANOLA DE PARKINSON

C/ Padilla, 235, 1°-12 - 08013 BARCELONA

Teléfono 932 32 91 94 Fax 932 32 91 94
direccion@fedesparkinson.org http://www.fedesparkinson.org

FEDERACION NACIONAL ALCER

C/ Don Ramén de la Cruz, 88 -Ofic. 2'y 3 - 28006 MADRID
Teléfono 915 61 08 37 Fax 915 64 34 99
federacion@alcer.org http://www.alcer.org

FRATERNIDAD CRISTIANA DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(FRATER) i

Av de Los Pinos s/n - 12100 Grao de Castelléon CASTELLON
Teléfono 964 73 70 98 Fax 964 73 71 01

correo@fratersp.org http://www.fratersp.org

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

C/ Pedro Alcatarena, 13 Bajo - 31014 Pamplona NAVARRA

Teléfono 948 174 517 / 902 174 517 Fax 948 265 739
alzheimer@cin.es http://www.ceafa.org

En Marcha



COCEMFE - FAMA ALBACETE

C/ Alcalde Conangla, 66, Bajo - 02001 ALBACETE

Teléfono 967 24 66 52 Fax 967 24 80 41
cocemfe-fama@cocemfe-fama.com http://www.cocemfe-fama.com

COCEMFE ALICANTE

Cronista Joaquin Collia, 5, Bajo - 03010 ALICANTE
Teléfono 965 25 71 87 Fax 965 25 71 87
cocemfealicante@cominet.org

FEDERACION ALMERIENSE DE ASOC. DE MINUSVALIDOS (FAAM)
C/ Granada, 190 Local D-2 Residencial “La Cartagenera”

04008 ALMERIA

Teléfono 950 27 39 11 Fax 950 27 39 44

faamalmeria@teleline.es http://www.faamalmeria.com

COCEMFE BADAJOZ

C/ Santa Lucia, 21 - 06001 BADAJOZ

Teléfono 924 22 07 50 Fax 924 24 37 20
discaba@wanadoo.es http://www.cocemfebadajoz.org

FEDERACION FRANCES LAYRET COCEMFE BARCELONA
C/ Vie Laietana, 57 , 1°- 12 - 08003 BARCELONA

Teléfono 933 011 565

info@cocemfe-barcelona.es http://www.cocemfebarcelona.es

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE PERSONAS

CON DISCAPACIDAD FISICA DE BURGOS (FEDISFIBUR)

Avda. de Castilla y Ledn, 22 - 22 Planta (Ctro. Comercial Camino

de la Plata) 09006 BURGOS -Teléfono 947 21 43 43 Fax 947 24 48 13
fedisfibur@ TELEFONICA.NET

COCEMFE CACERES

Residencia Universitaria Polivalente

C/ Pierre de Coubertain, 5 - 10005 CACERES

Teléfono 927 23 90 66 / 28 Fax 927 23 81 18
admon@cocemfecaceres.org http://www.cocemfecaceres.org

FEDERACION GADITANA DE PERSONAS

CON DISCAPACIDAD FiSICA (FEGADI)

C/ Aurora, 44 - 11300 La Linea de la Concepcion CADIZ
Teléfono 956 17 14 23 Fax 956 76 07 32
fegadilalinea@fegadi.org http://www.fegadi.org

COCEMFE CASTELLON .
C/ Obispo Salinas, 14 - 12003 CASTELLON
Teléfono 964 23 40 85 Fax 964 23 98 51
cocemfecastellon@ono.com

COCEMFE CEUTA

C/ Capitan Claudio Vazquez. Edf. Reina. Portal 5 Local 11 derecho
51002 CEUTA

Teléfono 956 52 20 91 Fax 956 50 27 61

silceuta@terra.es

COCEMFE ORETANIA CIUDAD REAL
Travesia de Las Tercias, 4, Centro Social
13250 Daimiel CIUDAD REAL

Teléfono 926 85 49 28 Fax 926 85 49 28
cocemfeoretania2000@yahoo.es

FEDERACION PROVINCIAL DE MINUSVALIDOS
FISICOS DE CORDOBA

C/ Maria Montesori, s/n - 14011 CORDOBA
Teléfono 957 76 77 00 Fax 957 76 74 94
fepamic@fepamic.org http://www.fepamic.org

FAMS-COCEMFE SEVILLA

Poligono Hytasa. C/ Lino, 14 - 41006 SEVILLA
Teléfono 954 93 27 93 Fax 954 64 84 24
fams@cocemfesevilla.es

COGAMI CORUNA

Rua Modesto Brocos, 5 Baixo 3 B

15704 Santiago de Compostela A CORUNA

Teléfono 981 57 50 61 Fax 981 57 50 61
fed.cogamicoruna@cogami.es http://www.cogami.es/federacioncoruna

COCEMFE CUENCA

C/ Juan Martino, 2, bajo izquierda - 16003 CUENCA
Teléfono 969 23 29 29 Fax 969 23 00 44
cocemfecuenca@telefonica.net

FEDERACIO GIRONINA D’AFECTATS FISICS,
ORGANICS | SENSORIALS (FEGAFOS)

C/ Empuries, 31 (Edf Mifas) - 17005 GIRONA
Teléfono 972 23 45 02 - ba@mifas.cat

FEDERACION GRANADINA DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICA'Y ORGANICA (CANF-COCEMFE Granada)

C/ Escultor Navas Parejo, Parque de las Infantas, Edf. Carolina, Local 2
18006 GRANADA

Teléfono 958 12 34 35 Fax 958 1265 73

fegradi@fegradi.org http://www.fepamigranada.org

COCEMFE GUADALAJARA

C/ Doctor Layna Serrano, 22 - 19002 GUADALAJARA

Teléfono 949 22 23 86 Fax 949 22 23 86
info@cocemfe-guadalajara.org http://www.cocemfe-guadalajara.org

CANF - COCEMFE HUELVA

C/ Alameda de Sundheim, 8, entreplanta - 21003 HUELVA
Teléfono 959 25 86 44 / 28 22 52 Fax 959 28 22 52
canfhuelva@gmail.com http://federacionminusvalidosdehuelva.org

En Marcha

FEDERACION DE ASOCIACIONES |

DE MINUSVALIDOS FISICOS DE JAEN

C/ Juan Pedro Gutiérrez Higueras, 3 (Edf.Moraleda, Local 1)
23005 JAEN

Teléfono 953 26 75 66 / 605 83 95 49 Fax 953 27 50 23
fejidif@fejidif.org http://www.fejidif.org

COCEMFE LAS PALMAS

Edificio de Usos Multiples del Valle de Jinamar, local 17
(Antiguas Gerencias) C/ Lomos de las Brujas, 1

35220 Valle de Jinamar Telde GRAN CANARIA

Teléfono 928 71 74 70 Fax 928 71 74 70
info@cocemfelaspalmas.org http://www.cocemfelaspalmas.org

DISCAPACITATS FISICS FEDERATS (DIFFER)
C/ Music Vivaldi, 27 - 25003 LLEIDA

Teléfono 973 22 89 80 Fax 973 22 54 68
president@aspidlleida.com

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE DISCAPACITADOS
FISICOS Y/U ORGANICOS DE MALAGA (FAMF-COCEMFE Malaga)
C/ Géngora, 28, Bajo - 29002 MALAGA

Teléfono 952 35 51 52 / 17 42 Fax 952 35 17 42
fedemalaga@teleline.es http://www.famf.net

COCEMFE MELILLA

C/ Carlos de Arellano, 17, bajo derecha - 52004 MELILLA
Teléfono 952 68 26 88 Fax 952 68 26 88
pperezO3@melilla.es

FEDERACION PROVINCJAL DE ASOCIACIONES

DE DISCAPACITADOS FISICOS DE ORENSE

Centro Integral de Servicios de Aixifia. Rua de Farisa, 7, bajo
32005 OURENSE

Teléfono 988 24 87 69 Fax 988 24 87 69
discafis@hotmail.com

FEDERACION PROVINCIAL DE MINUSVALIDOS DE PALENCIA
C/ Ignacio Martinez de Azcoitia, 10 - 34001 PALENCIA

Teléfono 979 70 13 87 Fax 979 70 13 87
federacion.minu@terra.es

COGAMI PONTEVEDRA

Rua Martinez Garrido, 21 Interior - 36205 Vigo PONTEVEDRA
Teléfono 986 28 18 93 Fax 986 28 18 93
fed.cogamipontevedra@cogami.es

COGAMI LUGO

Rua Da Luz, 4 - 27002 LUGO

Teléfono 982 25 33 32 Fax 982 28 09 77
fed.cogamilugo@cogami.es

COCEMFE SALAMANCA (FAMOSA)

Plaza Nueva de San Vicente, local 6 - 37007 SALAMANCA
Teléfono 923 26 97 98 Fax 923 26 97 98
ys18345@autovia.com

FEDERACION PROVINCIAL DE ASOCIACIONES DE DISCAPACIDAD
FISICAY ENFERMOS RENALES DE SORIA (FADISO)

C/ Callejon del Pregonero, 7 bajo - 42001 SORIA

Teléfono 975 22 12 22 fadiso_soria@hotmail.com

FEDERACION MESTRAL. FEDERACIO DE ASSOCIACIONS
DISCAPACITATS FISICS MESTRAL

Carrer del Dr. Ferran, 33-35 - 1° Edf. Creu Roja - 43202 REUS, Tarragona
Teléfono 977 32 70 93 Fax 977 32 70 93

lligardm@comt.es http://www.lalligaonline.org

COCEMFE TENERIFE

Poligono Industrias Cuevas Blancas, C/ Cruz de la Gallega, 8,
esq C/ Cigarrillo - 38108 SANTA CRUZ DE TENERIFE
Teléfono 922 62 63 88 / 922 64 24 24 Fax 922 64 82 11
info@alcercanarias.org

COCEMFE TOLEDO

Paseo de Merchan, 2 - 45003 TOLEDO
Teléfono 925 62 15 20 Fax 925 28 03 21
cocemfe_to@infonegocio.com

COCEMFE VALENCIA

C/ Pilota Valenciana, 2, bajo - 46018 VALENCIA

Teléfono 963 83 77 08 Fax 963 70 01 59
cocemfe.valencia@ctv.es http://www.cocemfevalencia.org

FEDERACION COORDINADORA DE DISMINUIDOS
FISICOS DE VIZCAYA

C/ Blas de Otero, 63 bajo - 48014 BILBAO

Teléfono 944 05 36 66 Fax 944 05 36 69
federacion@coordinadora.euskalnet.net

COCEMFE TERUEL
C/ Ripalda, 5 - 44001 TERUEL

COCEMFE BIERZO
C/ Bajos del Estadio Toralin, 3 - 24400 Ponferrada LEON
cocemfebierzo@gmail.com

COCEMFE ZARAGOZA
C/ Concepcidn Saiz de Otero, 10 - 50018 ZARAGOZA

COCEMFE HUESCA
C/ Pedro Arnal Cavero, 22 - 22001 HUESCA
Teléfono 976 595 959









