124 | Diciembre 2017

marcha &

Revista Informativa de la Discapacidad Fisica y Organica COCEMFE

25 afos de la Ignacio Rodriguez, Huérfilos, Enfermedades
“ilusion paralimpica” presidente la palabra que impiden
de Barcelona’92 de AECEMCO que falta procesar alimentos




mds de 25 asios al serviceo de las /mmawfm coP fﬁﬁﬁﬁﬁﬁﬂ%}d

ALFONSO VI, 8 - 45700 CONSUEGRA (TOLEDO) Tifno: 925 480 022 Fax: 925 475 746
www.autocaresroncero.com - info@autocaresroncero.com



Efemérides para el recuerdo

Anxo Queiruga

La Confederacion Espafola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica presenta un
nuevo namero de su revista, pero no sélo un
nuevo numero, sino que inauguramos una
nueva época en la que tanto disefio como
contenidos han sido renovados con el obje-
tivo de ofrecer a nuestros lectores/as una in-
formacion de calidad, exclusiva, adaptada a

los nuevos tiempos.

Un cambio que se enmarca en un proceso
mas amplio y ambicioso dentro de un plan
estratégico de comunicacion en el que la en-
tidad estd inmerso marcado por unos ejes
basicos: fortalecimiento de las sefias de iden-
tidad; menos es méas; naturalidad; la persona
como centro de la comunicacién; fomento de

la conversacion y profesionalizacion.

El nuevo disefio de En Marcha abraza estos
atributos y su disefio, claro, moderno y sim-
ple se pone al servicio de los contenidos para
hacerlos destacar desde la sencillez y clari-
dad, basandose en estandares de accesibili-
dad, que facilitan la lectura a cualquier per-

sona con discapacidad visual.

En cuanto a contenidos, a través de sus pagi-
nas se podra acceder a reportajes exclusivos
sobre la actualidad de COCEMFE, en profun-
didad sobre temas de interés para nuestro
grupo social y se contara con firmas invitadas

de primer nivel.

Este primer numero ha querido recordar una

efeméride que marcd un antes y después en

el deporte para las personas con discapacidad
en Espafa: los Juegos Paralimpicos de Bar-
celona 92. 25 afnos de la celebracion de este
acontecimiento deportivo, que tuvieron a la
ciudad catalana como epicentro del deporte

adaptado a nivel mundial.

Conoceremos de primera mano qué sintie-
ron los deportistas que participaron a través
de los testimonios de miembros de nuestro
movimiento asociativo que fueron parte de
este acontecimiento, los entresijos de la or-
ganizacion de un evento de nivel mundial y lo
que supuso a nivel deportivo para el deporte
adaptado y los deportistas con discapacidad
del pais.

Ademés, se aborda la falta del cumplimiento
de la legislacion en materia de accesibilidad,
tras el manifiesto incumplimiento del limite
temporal del 4 de diciembre que fijaba la ley
General de los Derechos de las Personas con
Discapacidad y de su Inclusion Social para
que todos los productos, entornos, bienes
y servicios fuesen accesibles. ¢éCémo hacer
cumplir la legislacion? ¢Por qué es tan dificil
introducir el concepto de accesibilidad uni-
versal? Lo abordaremos con Antonio Tejada,

de la organizacion “La Ciudad Accesible”.

Por su parte, el director del departamento de
Psicologia Evolutiva y de la Educacion de la
Universidad Auténoma de Madrid y experto
en educacion inclusiva, Gerardo Echeita con-
versa con nosotros sobre la situacion de esta

materia en Espana.

CARTA DEL
PRESIDENTE
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¢Fidelizacion del voluntariado?

Dentro del ambito de la intervencién social,
hablamos de “fidelizacién del voluntariado”
para referirnos a la necesidad de las institu-
ciones de mantener un voluntariado estable
para su buen funcionamiento. Sin embargo,
si buscamos la etimologia de la palabra, se-
gun el DRAE, fidelizar significa “conseguir,
de diferentes modos, que los empleados y
clientes de una empresa permanezcan fieles
aella”. Y esto choca frontalmente con la idea

de voluntariado.
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Asi pues, parece que el término fidelizar, pro-
cedente de la logica empresarial, nos lleva a
tratar al voluntariado como un trabajador o

como un cliente.

Segtin la l6gica anterior, para asociarse, siem-
pre segin el DRAE, encontramos las siguien-
tes acepciones: “unir una persona a otra que
colabore en el desempeiio de algiin cargo, co-
misién o trabajo / Juntar una cosa con otra
para concurrir a un mismo fin / Juntarse, re-
unirse para algtn fin”, y también la referencia

a “establecer relacion entre personas o cosas”.

Pienso que esta si es la via para trabajar
nuestras entidades, personas trabajadoras y
voluntariado. Aceptarla tiene sus consecuen-
cias; para las entidades implica reconocer y
no solo tolerar, sino valorar, lo particular, lo
singular de la decision de ser voluntario de
cada uno de ellos, y fomentar el compromi-
so asumiendo la necesidad de flexibilizarse y
adaptarse a determinadas maneras de hacer,
dejando de lado el pretender mantener un
funcionamiento de éxito empresarial. Para el
personal, implica formarse y dedicar tiempo y
esfuerzo al trabajo en equipo, a escuchar, co-
nocer y comprender a los voluntarios, a ayu-
darles a encontrar un puesto, una funcion,
una tarea, e incluso una institucién adecua-
das; pero, sobre todo, acompanarles a distin-
guir entre la accion, la tarea a la que se dedica
un tiempo a la semana, del compromiso real.
Y para el voluntario implica estar dispuesto
a, no solo entregar a los demés aquello de
lo que dispone (tiempo, esfuerzo, voluntad,
afecto, etc), sino también a estar dispuesto a
reflexionar sobre su propia participacion, qué
obtiene en realidad de ello, e incluso si el vo-

luntariado es el lugar donde obtenerlo.

Sin duda, son cuestiones no faciles de asumir
en el dia a dia de nuestras entidades, pero re-
pensar la ética del voluntariado, sea cual sea
nuestro lugar, podria ayudarnos a prevenir el
activismo (el hacer por hacer, que tanto exige
y tan rapido se evapora), y constituirnos en
grupos de personas mas orientadas, con una
vision mas profunda de la realidad, y con ma-

yor conciencia y responsabilidad.

Pie de foto: Rocio Bordoy, coordinadora de proyecto / voluntariado de Caritas
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25 anos
de la “ilusion paralimpica”
de Barcelona’92

Texto: Sheila M. Cué
Fotos: Javier Regueros

Un evento Unico e irrepetible, en el que la
ilusion y esfuerzo de todas las partes implica-
das (organizadores, deportistas, voluntarios,
ciudadanos) dio como resultado un aconteci-
miento deportivo que dificilmente podra re-
petirse, y que ha dejado un legado igualmente
dificil de superar. Esta es la conclusiéon comiin
que parecen compartir todas las personas que
vivieron desde dentro los Juegos Paralimpi-
cos de Barcelona 92 y de los que este afo se

cumple el 25 aniversario.

El 3 de septiembre de 1992 el estadio olim-
pico de Montjuic acogia la Ceremonia de
Inauguracion de la IX ediciéon de los Juegos
Paralimpicos ante 65.000 espectadores. Du-
rante 12 dias Barcelona represent6 el centro
neuralgico del deporte adaptado marcando

un antes y después.

Los de la ciudad condal fueron los novenos
Juegos Paralimpicos de la historia, y al igual
que los Juegos Olimpicos, fueron también los
mas exitosos y los mejor organizados hasta el
momento. El Comité Organizador Olimpico
Barcelona 92 (COOB’92) organiz6 el aconte-

cimiento.

Alberto Jofre, actual director del Comité Pa-
ralimpico Espafiol, fue miembro del comité
organizador de los Juegos en el 92 y destaca el
legado que han dejado y que perdura 25 anos
después. “Con ellos se establecio6 el camino de
como debia ser el Comité Paralimpico Inter-
nacional y se favoreci6 su constitucion; para
Barcelona supuso un cambio radical en la
accesibilidad de todas sus infraestructuras,
tanto las deportivas como las de uso diario,
adoptando el concepto de accesibilidad uni-

versal, una novedad tremendamente fuerte.

Espana conto
con 299 deportistas
consiguiendo 107 metales
y un quinto puesto
en el medallero
Ademas, también hubo un gran cambio en
la percepcion social hacia las personas con
discapacidad y fueron un gran revulsivo en
el tema de comunicacién, ya que por prime-

ra vez se retransmitieron a nivel mundial los

Juegos Paralimpicos”.

REPORTAJE
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Cerca de 4.000 deportistas, de 82 paises di-
ferentes, participaron; un total de 7.000 vo-
luntarios colaboraron para hacer de la cita un
gran éxito organizativo y los atletas se divi-
dieron en un total de 15 disciplinas deporti-
vas diferentes. En el medallero, Estados Uni-
dos fue el dominador, con 176 medallas (76
de oro, 52 de platay 48 de bronce). La delega-
cién espainola con 299 deportistas consiguio
una histérica quinta posicion, con 107 meda-

llas (34 de oro, 31 de plata y 42 de bronce).
El calor de la gente

Emilio S4ez, consejero de COCEMFE nacio-
nal, particip6 con 22 afios en los 100, 200
vy 400 metros lisos de atletismo en sillas de
ruedas. “Fue una experiencia tinica porque
nunca més vivimos esa intensidad, por mu-
chos mundiales o campeonatos que hayamos
ido. Ver ese estadio lleno el dia de la inau-
guracion, el trato que se nos dio por parte de
la organizacion, de los voluntarios, la popu-
laridad con la gente de la calle, todo eso fue
Unico. Nos sentiamos importantes. La gente
se paraba en el metro de Barcelona a pedir-
nos autoégrafos”, relata. Y es que durante los
12 dias de competicién més de dos millones
trescientos mil espectadores asistieron a las
487 competiciones de los 15 deportes del pro-

grama paralimpico.

El calor de los ciudadanos de Barcelona es
una constante en los recuerdos de los parti-
cipantes en este evento deportivo. Para Juan
José Lara, presidente de FAMS COCEMFE
Sevilla, y miembro del equipo nacional de ba-
loncesto de silla de ruedas, con 26 anos, “Bar-
celona 92 fue, es, y sera referencia de éxito
en todos los sentidos y creo que no se volvera
a repetir”, afirma. “El estadio donde compe-

tlamos tenia capacidad para 12.500 especta-

dores y se tuvieron que habilitar pantallas en
el exterior en las que se congregaban mas de
2.000 personas porque siempre que jugaba-

mos estaba completo”.

Para José Manuel Abal, participante con 31
afios en pentatlon (peso, disco, jabalina, 200
y 1.500 metros) la experiencia “fue bestial”,
ya que “pasé de competir en carreras por Es-
pafna y Portugal y una o dos salidas interna-
cionales a competir en la mejor competicion
que un deportista con discapacidad pueda
llegar a celebrar, y mas en Espafia. Lo vivi en

una nube, una pasada”, relata.

“No sélo dio visibilidad al
deporte de las personas con
discapacidad, dio visibilidad a
la capacidad para hacer cosas
increibles”

“Cuando empezamos la competicion de na-
tacion en las piscinas Picornell, estaban des-
montando gradas de los Juegos Olimpicos,
pensaban que no nos vendria a ver tanta gen-
te (es lo que solia pasar) y resulta que tuvie-
ron que dejar de desmontarlas porque habia
fila para entrar a vernos competir, jamas he
visto cosa igual, emocionantisimo”, recuer-
da Marta Valencia, presidenta de COCEMFE
Arag6n, quién particip6 con 18 afios en nata-
cion, en categoria S6, 100 braza, 50 metros

mariposa, y relevos de clase baja 4x50 estilos.

Un reconocimiento que no soélo se tradu-
ce en el brillo de la popularidad sino en algo
mas profundo, saco de las sombras al deporte
adaptado y a las propias personas con disca-
pacidad. “No s6lo dio visibilidad al deporte de



las personas con discapacidad, dio visibilidad

a la discapacidad y a la capacidad para hacer
cosas increibles”, apunta Juan Carlos Hernan-
dez Sosa, presidente de COCEMFE La Palmas,
y participante en las pruebas de 800, 1.500,
5.000 y 10.000 metros de atletismo.

Estos Juegos supusieron para Espana “el
prestigio de hacer unos de los eventos méas
grandes a nivel deportivo y las personas con
discapacidad pudimos demostrar que si nos
dejan, hacemos lo que queremos”, afirma
José Manuel Abal .

Juegos pioneros

Estos Juegos fueron también pioneros en
otros muchos aspectos. Por ejemplo, se rea-
lizaron por primera vez controles de dopaje a
los deportistas. Estos controles se realizaron
en base a la normativa y a lista de sustancias
prohibidas del COE.

También como innovacién se introdujo un
nuevo método de clasificacion que permitio
agrupar a los deportistas segin la valoracion
de la igualdad de condiciones, en cuanto a la
capacidad fisica y deportiva de cada uno de
ellos en la practica de una determinada es-
pecialidad deportiva, naciendo de esta forma
las clasificaciones funcionales en los deportes
de atletismo, baloncesto, esgrima, natacion,

tenis de mesa, tiro con arco y tiro olimpico.

“También se hicieron grandes innovaciones
tecnologicas, los teléfonos o los ordenadores
tactiles que hoy son de uso cotidiano y no sa-
briamos vivir sin ellos, en el 92 eran desco-
nocidos y en estos Juegos todo el sistema de
gestion de resultados se hizo a través del sis-
tema “touchscreen”. Una innovacién tecnold-
gica abismal. Se tuvo que innovar muchisimo
y trabajar duro”, afirma el director del Comité

Paralimpico Espatiol.

Pie de foto: La cantante lirica, Montserrat Caballé, durante la clausura de los Juegos
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“En aquella época en Espafia estdbamos muy
atrasados con respecto al deporte adaptado,
sobre todo en relacion a la tecnologia. Hoy te-
nemos quizis més tecnologia y menos depor-
tistas. De aquella teniamos muchos atletas y

pocos recursos”, explica Emilio Saez.

Y es que los recursos para el deporte adap-
tado en aquella época eran escasos. Para
Juan José Lara, “fue un impulso muy grande
en una época que practicamente el depor-
te adaptado estaba olvidado. Hoy en dia la
mentalidad de competiciéon ha cambiado, en

aquella época la practica deportiva en su to-

“El denominador comiin
fue la ilusion,
las ganas de trabajar.
Se hicieron grandes cosas”

talidad era amateur, cada atleta se pagaba sus
gastos de desplazamiento, asi como sus mate-
riales de competicidon como la silla deportiva,
las herramientas, atalajes o lo que necesitase
para competir, y hoy dia casi todos los depor-
tistas con discapacidad en Division de Honor
de baloncesto en silla de ruedas cobran o les
cubren sus gastos de desplazamiento y mate-

rial. En aquella época era impensable”.

Aunque para Marta Valencia la celebracion
de estos Juegos Paralimpicos fue un empujon
muy importante para el deporte adaptado,
“no fue suficiente”, "después bajo mucho el
reconocimiento del deporte adaptado y eso
que ahora ya hay més recursos que entonces.
Pero aun asi hace falta mucho méas apoyo”,

afirma.

Otra de las grandes innovaciones de Barce-
lona’g2 fue la de contar con una sefial pro-
pia de television poniendo a disposicién del
resto de cadenas mundiales la posibilidad
de cubrir toda la informacién y distribuirla a
millones de espectadores. “Saliamos en todos
los canales y eso hizo que el colectivo de de-
portistas con discapacidad que competiamos
pasaramos a ser personas populares”, recuer-

da Juan José Lara.

“No hubo unas audiencias muy grandes, pero
si se establecieron lo que hoy en dia son los
sistemas de retransmision internacional, a
través del gran trabajo que llevo a cabo TV3”,
incide el actual director del Comité Paralim-

pico Espaiiol.

“Como ya comenté el denominador comdin
fue la ilusion, las ganas de trabajar. Esa gran
ilusion de cambio, de mejora, llev) a ese Co-
mité organizador a que el deporte de perso-
nas con discapacidad tuviera unos servicios y
unas instalaciones en los Juegos verdadera-
mente innovadores. Se hicieron grandes co-
sas: fueron los primeros juegos que hubo un
Unico comité organizador tanto para olimpi-
cos como para olimpicos y los inicos en que
hubo una tnica Villa, con las mismas sedes
de competicidn, cosa que hasta entonces no

se habia podido realizar”, concluye.
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AQUAE

FUNDACION

PUBLIRREPORTAJE

Fundacion Aquae, comprometida con la
INTEGRACION SOCIAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Creada en 2013, Fundacion Aquae
(http:/fwww.fundacionaquae.org/)
trabaja como un think tank que aspi-
ra a despertar la inquietud, la creati-
vidad v el espiritu colaborativo para
conseguir un modelo de desarrollo
social, econdmico y medioambien-
tal sostenible. Es la fundacién del
agua, pero sus intereses, su esfuerzo
y suU compromiso van mucho mas
alla, trabajando en campos como la
cooperacion y la integracion social.
Precisamente en este udltimo pun-
to colabora intensamente con la
Fundacion ONCE, financiando una
de sus becas de movilidad transna-
cional, cuyo objetivo es fomentar la
presencia de estudiantes con disca-
pacidad en programas de intercam-
bio con universidades extranjeras,
dentro de su programa de becas
‘Oportunidad al Talento! Estas be-
cas estan dirigidas a estudiantes y
titulados universitarios que tengan
nacionalidad espanola v una dis-
capacidad legalmente reconocida
igual o superior al 33%.

Con el propésito de facilitar el acce-
so de las personas con discapacidad
a una primera experiencia laboral,
Fundacion Aquae también estd
inmersa en el programa de becas
Fundacion ONCE-CRUE (Conferen-
cia de Rectores de las Universidades

Espanolas), que tiene como objetivo
prioritario mejorar la empleabilidad
y la carrera profesional de estas per-
sonas. Fundacion Aquae facilitard
practicas a 44 estudiantes universi-

tarios con una discapacidad igual o
superior al 33% que hayan superado
mas del 50% de los créditos de gra-
do y/o master. Estas practicas, que
podran desarrollarse desde el 1 de
febrero al 31 de diciembre de 2018,
tienen una duracion minima de tres
meses consecutivos, ampliables a
seis. Los universitarios trabajaran 25
horas semanales dentro de las mar-
cas locales del grupo Suez-Agbar
(Viaqua, Agquona, Hidraqua, Hidro-
gea, Aquarbe, Aquara o Asturagua,
entre otras), desempenando dife-
rentes funciones en departamentos
como Administracion, Contabilidad,
Atencion al Cliente, Recursos Huma-
nos, Comunicacion o Laboratorio.
«Este programa de becas demuestra
nuestro rotundo compromiso para
que principios como la equidad, la
Jjusticia v la dignidad de las personas
con discapacidad sean, mds pronto
que tarde, una realidad», destaca An-
geles Puerta, directora de Fundacion
Aquae, que afade que «apostar por
el talento de los jovenes es apostar
por el futuro y por el progreso de una
sociedad inclusivas. El Programa de
Becas Fundacion ONCE-CRUE, cofi-
nanciado por el Fondo Social Euro-
peo en &l marco del Programa Ope-
rativo de Inclusion Social y Economia
Social 2014-2020, ofrece 300 plazas
de practicas académicas externas a
los universitarios con discapacidad
matriculados en las universidades
espanolas miembros de la CRUE v a
sus centros adscritos por todo el te-
rritorio nacional.

‘ON Fologiiers; serie de
animacion con conciencia

La dltima colaboracién entre Fundacion
Aquae vy la Fundacién ONCE gird en torno al
Dia Mundial del Saneamiento o Dia Mundial
del Retrete de Maciones Unidas (19 de no-
viembre), una efeméride que nos recordd que
2.100 millones de personas carecen de acce-
s0 a agua potable y disponible en el hogar y
4.500 millones no disponen de un saneamien-
to seguro, lo que conlleva unas consecuencias
dramaticas para la salud, la dignidad v la se-
guridad de estas personas. Para llamar la aten-
cion sobre esta situacion, ambas fundaciones
se unieron para dar forma al capitulo ‘On the
water' de "ON Fologiiers; serie de animacion
de la Fundacion ONCE que persigue contri-
buir a que los jovenes vean la discapacidad de
una forma normalizada e inclusiva. El episodio
'On the water' esta basado en el proyecto de
cooperacian ‘Agua limpia y saneamiento en
la Amazonia peruana; impulsado en 2014
por Fundacion Aquae, junto a UMICEF, para
mejorar el acceso a agua seqgura y a servicios
de saneamiento basico de 15 comunidades
rurales de esta zona de Per. Para lograrlo, se
construyen letrinas ecologicas; se imparten
cursos de formacidn en habitos de higiene; se
instalan nuevos sistemas de potabilizacion del
agua; y también se crean sistemas de recogida
de agua de lluvia, mejorando asi la gestion de
aguas residuales.

En 2013, Fundacion Aquae vy la Fundacién
ONCE firmaron un convenio de colabora-
cion, que han renovado este ano, con un
doble objetivo: impulsar programas for-
mativos para la inclusion de personas con

discapacidad y trabajar conjuntamente en
materia de sensibilizacion social.
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Ignacio Rodriguez Saez

“Hay que cambiar
la razon de ser de los CEE”

Ignacio Rodriguez Saez, accedié en junio de 2016 a la presidencia de la Asociacion Empresa-
rial de Centros Especiales de Empleo de COCEMFE (AECEMCO). Analizamos con él el futuro
de los centros de iniciativa social frente a los de iniciativa privada, la situacion del empleo de
las personas con discapacidad fisica y organica y otros retos y desafios a los que se enfrenta

el colectivo en relacion al empleo.

Texto: Sheila M. Cué
Fotografia: COGAMI

¢Qué es AECEMCO?

AECEMCO es una plataforma, técnicamente
es una patronal, constituida para la defensa
de los intereses de los centros especiales de
empleo del entorno asociativo de COCEMFE,
y, en general, de los constituidos por trabaja-

dores con discapacidad fisica y orgénica.

Unido a lo anterior y no menos importante,
AECEMCO se constituy6 para la defensa de
los centros especiales de empleo sin &nimo
de lucro (Iniciativa Social), como tinicos que
cumplen con la naturaleza real para la que
fueron creados y como reaccion ante los “con
4nimo de lucro” que desvirtuaban el objetivo

final de los mismos.

¢Qué diferencia a un centro especial de

empleo de una empresa ordinaria?

Para entenderlo hay que poner en claro dos
ambitos distintos. El primero es que los cen-
tros especiales de empleo tienen que ser via-
bles; por la simple razon de recibir ayudas y

subvenciones no se asegura que la actividad

econdmica que desarrollan va a ser sostenible
en el tiempo y generadora de empleo de cali-
dad. Por la tanto tienen que tener una gestion
profesional que garantice, en la medida de lo
posible, su futuro. En esta linea no se diferen-

cia de una empresa ordinaria.

El segundo es el objetivo final, que en la em-
presa ordinaria es obtener beneficios y en los
centros especiales de empleo es generar el
mayor namero de personas con discapacidad
trabajando y que este trabajo sea de la mayor
calidad posible. Por lo tanto uno esté centra-
do en objetivos econémicos y el otro esta cen-

trado en las personas.

Ademas de este elemento diferenciador, como
entidades de la economia social, los centros
especiales de empleo de iniciativa social (sin
animo de lucro) deben tener una gestion
transparente, democratica y participativa; de-
ben aplicar los resultados positivos al fin so-
cial, deben promocionar la solidaridad, tanto
interna como con el conjunto de la sociedad,

favorecer la igualdad de oportunidades, la

ENTREVISTA
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boral, la sostenibilidad y un largo etcétera de

compromisos con el entorno.

¢Cual es el origen de la creacion de este

modelo?

En su nacimiento, situémoslo en la LISMI en
1982, los centros especiales de empleo signifi-
caron el reconocimiento de que como muchas
personas con discapacidad no iban a trabajar
nunca en la empresa ordinaria teniamos que
crear una figura juridica que reconociera esa
dificultad y diera una salida laboral a muchas

personas con discapacidad.

Sin duda esta figura ha sido una fuente im-
portantisima de empleo para nuestro grupo
social, a pesar de que se ha ido alejando de su
origen por el efecto perverso de la entrada de
la empresa ordinaria en busca de resultados
econdmicos bajo la premisa de mano de obra

barata.

En la actualidad, y méas atin desde el recono-
cimiento de la Convencion de los Derechos de
las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas, los centros especiales de empleo no
pueden ser el reconocimiento del fracaso de
que la empresa ordinaria no pueda ser fuente
de empleo, en condiciones de igualdad, para
las personas con discapacidad. La Declara-
cion establece que las personas con discapa-
cidad tienen derecho a trabajar en un entorno
inclusivo y en las mismas condiciones que el

resto de trabajadores.

¢Como situa esta realidad a los centros

especiales de empleo?

Pues tenemos que cambiar el paradigma de
su razon de ser. Los centros especiales de

empleo como modelo que reconoce la impo-

sibilidad de trabajar en la empresa ordinaria

queda fuera de la Convencion.

Pero lo que si encaja perfectamente es como
modelo de emprendimiento social. Es decir,
las personas con discapacidad por si mis-
mas o mediante sus entidades representati-
vas generan su propio empleo. Por poner un
ejemplo que lleva afios en funcionamiento,
las cooperativas de mujeres no se consideran
un medio de segregacion de las mujeres, sino
una forma de emprendimiento de un grupo
social que busca sus propias posibilidades la-

borales en un entorno.

“Tenemos que seguir
trabajando para que los unicos
promotores de CEE sean las
personas con discapacidad”

En la actualidad, écuales son los prin-
cipales retos y desafios a los que se en-

frentan?

Uno de los principales objetivos (retos) por
los que ha estado peleando AECEMCO des-
de su origen era la distincion de los centros
especiales con 4nimo de lucro y sin 4nimo de
lucro. Objetivo que finalmente hemos alcan-
zado con la reciente modificacion de la Ley de
Contratos de Sector Publico que recoge ex-

presamente la diferenciacion.

En esta linea tenemos que seguir trabajando
para que los Gnicos promotores de centros
especiales de empleo sean las personas con
discapacidad mediante cooperativas o socie-
dades laborales, o las entidades representati-

vas de personas con discapacidad.

Otro de los desafios es que los centros espe-

ciales de empleo donde trabajan personas



con discapacidad fisica y organica no vean
puesta en peligro su viabilidad por recortes

en las ayudas que reciben.

También debemos trabajar para mejorar la
calidad del empleo en nuestros centros para
que vayan aproximandose a las condiciones
de los convenios colectivos sectoriales. Po-
driamos senalar mas pero si conseguimos és-

tas ya seria un éxito.
¢Cémo se pretende afrontar estos retos?

La Junta Directiva tiene muy claro, desde
que se constituyd, que la labor de AECEMCO
es la de ser un lobby de presién en todos los
ambitos. Por lo tanto tenemos que estar pre-

sentes en las relaciones con otras entidades

“Se hace imprescindible
una renta minima
compatible con el empleo”

de representacion de los centros especiales
de empleo (somos miembros fundadores de
FEACEM), transmitir nuestras necesidades
al movimiento asociativo de la discapacidad
(CERMI), mantener relaciones constantes
con las Administraciones Publicas, tanto a
nivel Estado como Comunidades Auténomas,
con los Agentes Sociales y convencer al con-
junto de nuestras entidades que es necesario
tener una actuacion conjunta y una postura

Gnica.

¢Cémo valora la evolucion del empleo
de las personas con discapacidad fisica
y organica a lo largo de los dltimos 10

anos?

Desde el 2008 la situacion del empleo en Es-
pana ha sido un desastre, y las personas con

discapacidad no iban a ser algo al margen.

Ignacio Rodriguez Saez

Porcentualmente incluso podemos decir que
hemos sido el grupo social mas afectado. De
hecho las tasas de desempleo se han doblado
y no ha sido por la incorporaciéon de nuevos
demandantes de empleo (ya que la tasa de in-
actividad no ha bajado), ha sido por pérdida

de empleo.

Dentro de esta realidad tan dura, los centros
especiales de empleo, especialmente los de
Iniciativa Social, han sido mucho mas esta-
bles en el mantenimiento del empleo en los

anos mas duros.

éPuede decirse que ya hemos superado

esta etapa?

Si hablamos de destrucciéon de empleo, o de
una mejora en las contrataciones podriamos
decir que si, pero con esta afirmaciéon desvir-

tuaria bastante la realidad del empleo.

La crisis nos ha dejado en una situacion de
empleo de bajisima calidad, como lo demues-
tra la terminologia de “trabajador pobre”.
Tanto en la empresa ordinaria como en los
centros especiales de empleo se ha implan-
tado de manera generalizada la contrataciéon
temporal a tiempo parcial. Esta realidad hace
que muchas personas con discapacidad no
consigan unos salarios suficientes para vivir

de los mismos.

Esto nos lleva a una reflexiéon que se esta de-
batiendo como uno de los objetivos, no s6lo
de AECEMCO, sino de nuestra entidad de
referencia, COCEMFE, que es que con el mo-
delo de empleo (y desempleo) actual muchas
personas con discapacidad fisica y organica
no van a poder acceder a empleos que les
permitan ser independientes, por lo se hace
imprescindible un salario social (una renta

minima) compatible con el empleo.

ENTREVISTA
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DIAINTERNACIONAL
DE LA SOLIDARIDAD

Hay suficientes motivos
para ser solidario

La solidaridad es responsabilidad de todos e incluso va mas alla de la actuacion de los gobiernos.

lebra el 31 de agosto, se recuerdan todas las situa-

ciones de conflicto, pobreza, hambre, trabajo in-
fantil e inmigracion que afectan a millones de personas
en todo el planeta. Ellas se meracen una mano amiga y
la solidaridad de quienes pueden permitirse brindarles
su ayuda. Hay diferentes formas de ser solidario: ofrecer-
se como voluntario o aportar dinero como socio o do-
nante. En este articulo se muestran los motivos por los
que el mundo necesita la solidaridad y se sugieren seis
propositos v gestos solidarios para comenzar septiem-
bre apoyando a los mas desfavorecidos.

E n el Dia Internacional de la Solidaridad, que se ce-

La ONU proclame a finales del ano 2000 el 31 de agosto
como Dia Internacional de la Solidaridad, coincidiendo
con el aniversario del inicio del movimiento polaco So-
lidarnosc, fundado por Lech Walesa, premio Mobel de la
Paz el ano 1983.

La solidaridad es uno de los valores esenciales para las
relaciones internacionales y por eso la ONU establecia
esta fecha para recordar la importancia que tiene ayudar
a otra persona, amigo o familiar. Ademas, como dice el
cantautor Jorge Drexler, "todo se transforma, cada uno
da lo que recibe y luego recibe lo que da". 5e quiere pro-
mover y fortalecer los ideales de solidaridad como valo-
res fundamentales para las relaciones entre las naciones,
los pueblos y las personas.

¢POR QUE EL MUNDO NECESITA

LA SOLIDARIDAD DETODOS?

En un mundo en el que todavia presenciamos crisis y
conflictos humanitarios, en el que no hemos consegui-
do acabar con el hambre y seguimos viendo que miles
de desplazados y refugiados tratan de encontrar un lu-

gar donde vivir de forma digna, se necesita la solidari-
dad mas que nunca.

Las catastrofes naturales se suceden en diversas partes
del planeta, desde terremotos como el de Ecuador, has-
ta tsunamis y lluvias torrenciales que afectan a miles de
familias y causan la muerte a otras muchas personas.

Ademas, hay guerras abiertas en Siria, Afganistan, Ucra-
nia, Republica Centroafricana, Yemen, etc.

La solidaridad va mas alld de la actuacion y responsabi-
lidad de los gobiernos de los diferentes paises, que son
quienes administran los recursos para actuar del modo
correcto y evitar catastrofes o situaciones de vulnera-
bilidad. También como ciudadanos es responsabilidad
nuestra exigir que tales obligaciones se cumplan y de
ahi que surjan las ONG, gue buscan de manera solidaria
y desinteresada solucionar problemas alli donde los go-
biernos no estan.

Ademas, la solidaridad es importante para el desarrollo
social. Hace que las personas actien de forma conscien-
te y empética hacia la situacién desfavorecida que otros
estan viviendo, con el animo de que la situacidn cambie.

SEIS PROPOSITOS SOLIDARIOS

PARA COMENZAR SEPTIEMERE

El mes de septiembre, al igual que enero, es el momento
de los buenos propositos, del comienzo del curso y de las
actividades de ocio y aprendizaje. En ese momento del ano
en el que uno decide ponerse en forma e ir al gimnasio,
apuntarse a clases de inglés o danza y aprender a cocinar,
también es una opcion pensar en propositos solidarios. Es-
tas recomendaciones e ideas pueden ser de utilidad.



Donar dinero a una ONG de for-
ma puntual o valorar el porcen-
taje del salario que se puede de-
dicar a una donacién mensual.
Existen diferentes posibilldades
de ofrecer esa ayuda econdmica
¥ so0lo basta con elegir la ONG
maés iddnea segun la conflanza,
personas a las que apoya y Causas
que defiende.

W

Reciclar es un acto solidario con
el medio ambiente, por lo que
empezar septiembre reciclando
en casa puede ser una forma de
ahorrar energia, materias primas
¥ agua, ademas de generar me-
nor impacte en los ecosistemas.
Se pueden reciclar envases, pilas,
medicamentos, vidrio, aparatos
eléctricos, etc,

Hacer una actividad de volunta-
riado es una manera de ofrecer
tiempo, conocimientos y cua-
lidades. Hay muchas personas
que necesitan acompanamiento
y organizaciones que por falta de
recursos humanos v ecandmicos
no pueden brindar toda la ayuda
que se requiere. Hay multiples for-
mas de hacer voluntariado on line
o presencial v portales donde bus-
car ofertas de voluntariado,

Ayudar a una persona invidente
a cruzar la carretera, montar en
el autebis o salir del metro. A
veces se piensa que las personas
ciegas son autonomas y na nece
sitan ayuda, pero probablemente
agradezcan una mano que les
acompane o facilite su accesibili
dad. No hay que olvidar que solo
dos de cada cinco espacios publi-
cos en Espana estdn adaptados
para las personas con esta disca-
pacidad visual.

PUBLIRREPORTAJE

Pasar tiempo con lafamilia o ami-
gos. La solidaridad no es solo ha-
cer grandes hazanas y esfuerzos,
viajar fuera de Espana o participar
en programas de voluntariado, A
veces, se plvida la solidaridad con
quienas estdn mas cerca, asi que
pensar en cocinar para los ami-
gas, acompanar a los familiares al
medico o dar un paseo con ellos
&s un acto de gran solidaridad v
carino. Tambign es posible hacer
voluntariado en familla.

Estar disponible para charlar
Con una persona mayor en el
pargue o llevarle las bolsas de la
compra. Bl 22,6% de las personas
mayores de 65 afos viven solas
¥ muchas veces se enfrentan a
problemas fisicos y psicolégicos.
Siempre estaran agradecidas de
recibir una visita, compartir unas
palabras ¥ una sonrisa. Se puede
hacer con los padres, abuelas, ve
cinos u otras personas del barrio o
unirse al proyecto "“Show Me Yaya”
para seguir aprendiendo de las
abuelas.
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Accesibilidad Universal:
Asignatura pendiente

Texto: Redaccion
Fotografia: Kari Hoglund y Salvador Garcia

El pasado 4 de diciembre todos los entornos,
productos, bienes y servicios del pais deberian
haber sido accesibles. No por capricho, ni con-
veniencia particular, si no por ley. Asi lo esta-
blece el Real Decreto Legislativo por el que se
aprobd el texto refundido de la Ley General de
los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad y de su Inclusion Social, una norma que
lleva en vigor desde 2013. En ella se establecio
una serie de plazos maximos de exigibilidad
de las condiciones basicas de accesibilidad y
no discriminacibn, en virtud de la antigiiedad

y del tipo de recurso.

A nivel general, se puede decir que Espana
estd mucho mejor que al inicio de las prime-
ras legislaciones especificas sobre la materia
en nuestro pais, hace ya 30 afos. Existe un
grado de implantacién de la accesibilidad que
no es de los peores de Europa. Pero a pesar del
avance, la existencia de barreras en todos los
ambitos es una realidad que vulnera los dere-
chos y libertades de las personas con discapa-

cidad y su igualdad de oportunidades.

Segtn la encuesta EDAD del INE de 2008 el
70% de los cerca de cuatro millones de per-
sonas con discapacidad que hay en Espana
tienen problemas de movilidad y segin la en-
cuesta de integracion social y salud de 2012, el
69% de las personas con discapacidad tienen

dificultades de acceso a actividades de ocio y

culturales, el 58% para salir de casa, el 41%
para acceder a un empleo, el 35% para acceder

a edificios y el 34% para utilizar el transporte.

“Por lo general, nosotros, las personas con
discapacidad fisica y organica como es mi
caso, o con otro tipo de discapacidades sen-
soriales, cognitivas o psicosociales, nos sole-
mos encontrar entornos, productos, bienes y
servicios que son parcialmente accesibles, ya
que soélo se centran en el cumplimiento de un
tipo concreto de accesibilidad, ya sea fisica,
auditiva, visual o cognitiva, cuando lo que de-

bemos buscar siempre es que la accesibilidad

El 70% de las personas
con discapacidad que hay
en Espana tienen problemas
de movilidad

sea universal. Y eso en el mejor de los casos,
ya que en otras situaciones se va a cumplir lo
minimo o a interpretar los ajustes razonables
como medida para “saltarse” la accesibilidad
o hacer una “chapuza” en nombre de la mis-
ma, asi estamos rodeados de malas practicas
en la implementacion de criterios accesibles”,
explica Antonio Tejada, de La Ciudad Accesi-
ble y responsable de accesibilidad de Fegradi
COCEMFE Granada.

ACCESIBILIDAD
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enmarcha 124

no se cumpliese? Este es el ejemplo que le
gusta poner a Antonio Tejada. Como explica,
“de un dia para otro, se consigui6 erradicar
el humo del tabaco de los bares al aplicar de
manera contundente el régimen sancionador
y denunciar con multa econémica tanto al fu-
mador como al dueno del mismo que le de-
jaba fumar en su establecimiento. iEa! Y no
paso absolutamente nada. Se dej6 de fumary
hoy, todas las personas (incluidas las que fu-
man), se alegran de esa medida ya que es mas

saludable e higiénico para todos”.

Sin embargo, hasta la fecha, el cumplimiento
de la normativa en materia de accesibilidad
ha sido escaso y aunque existe un régimen de

infracciones y sanciones no se esté aplicando.

“De nada sirve que nuestros derechos figu-
ren en tratados internacionales, en el BOE o
en diarios oficiales si a la hora de la verdad

se quedan en papel mojado. A nadie beneficia

la discriminacién de las personas con disca-

pacidad, pero en cambio su participaciéon en
todos los &mbitos de la vida si beneficia a toda
la sociedad”, afirma el presidente de la Con-
federacion Espanola de Personas con Disca-
pacidad Fisica y Organica (COCEMFE), Anxo

Queiruga.

Es necesaria una ley
de infracciones y sanciones
que garantice la accesibilidad
universal

La Confederacion tiene claro que es necesaria
una ley de infracciones y sanciones que garan-
tice la accesibilidad, que vele por la aplicacion
efectiva de esta norma y termine con la im-
pune vulneracion de derechos de las personas
con discapacidad en materia de accesibilidad.
Y es que aunque existe un régimen de infrac-

ciones y sanciones incluido en dicha ley, no se

Pie de foto: Concentracion de COCEMFE en Madrid por la accesibilidad



esta aplicando para los productos, entornos,
bienes y servicios cuyo plazo para ser accesi-

bles ya ha expirado.

Para Antonio Tejada, “sancionar los in-
cumplimientos de la ley es uno de los gran-
des aspectos a tener en cuenta para hacer
cumplir cualquier normativa, incluida por
supuesto la normativa de accesibilidad, ya

que debe ser tratada como cualquier otra”.

“Por ejemplo, el Ayuntamiento de Lucena ya
se ha postulado al respecto en el tema y afirma
que si va a sancionar en su municipio a los co-
merciantes que no cumplan, y hasta retirara
la licencia a los establecimientos que presen-

ten barreras, aunque aclara que primero se

Tenmas de Cuntis

Un balneario pensado para ti

TERMAS DE

realizara un requerimiento oficial y posterior-
mente se podran decretar multas coercitivas,

dictar 6rdenes de ejecucion, etc.”, anade.
Formacion e informaciéon

Una de las mayores reticencias que hay a la
hora de que la accesibilidad universal cale en
la sociedad es la asociaciéon de sus beneficios
Unicamente a determinados colectivos, como
el de las personas con discapacidad o las per-

sonas mayores. Nada mas lejos de la realidad.

“La accesibilidad universal beneficia a todas
las personas. Supone la concepcién de espacios
amigables, seguros y comodos para cualquier
persona, no so6lo para unos pocos. Es un bien
comun”, afirma el presidente de COCEMFE.

1

CUMTIS

ACCESIBILIDAD
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Rua do Balneario, 1 » Tel.: 986 532 525 - Fax: 986 532 151 = 36670 CUNTIS - Pontevedra

www.termasdecuntis.com - termas@termasdecuntis.com
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Otra falsa creencia que existe es que es cara.
Para combatir estos y otros falsos estereotipos

es necesario formacion e informacion.

Como explica Antonio Tejada, “lo costoso no es
la implementacion de la accesibilidad. Eso es
un mito. Lo costoso es la posterior “reforma”
que debemos hacer sobre algo “nuevo y sin
estrenar”, porque no hemos tenido en cuenta

para nada la accesibilidad previamente”.

“La accesibilidad tiene que estar presente
desde el disefio. De esta manera el precio es el
mismo en una inversion para hacer un entor-
no, producto, bien o servicio accesible y para

todas las personas”, afirma.

Igualmente, es necesaria la formacion de los
profesionales y la informacion y sensibiliza-

cion a la ciudadania en general.

Mas de 3.500 personas
participaron en 36
concentraciones en diferentes
puntos de la geografia
espanola

“Aunque se estd empezando a capacitar a los
profesionales, no se deberia haber permitido
que por ejemplo un arquitecto, un ingeniero
de caminos o un informatico que terminaron
la titulacién hace cinco afios, no hubieran
recibido formacion especifica en accesibili-
dad universal, usabilidad, diseno para todos
o atencion a la diversidad, y mas atn cuando
es una disciplina que iban a tener que traba-
jar durante su etapa profesional aunque fuese
por cumplir con la normativa vigente”, indi-
ca el responsable de accesibilidad de Fegradi
COCEMEFE Granada.

COCEMEFE y sus entidades miembros, con el
objetivo de hacer visible esta falta de accesi-
bilidad universal, organizaron el pasado mes
de noviembre la campafia #AccesibilidadYA:
Por la accesibilidad de productos, entornos,

bienes y servicios”.
Concentraciones en 36 ciudades

En el marco de esta campana mas de 3.500
personas participaron en 36 concentraciones

en diferentes puntos de la geografia espanola.

En Madrid, la concentraciéon tuvo lugar en la
plaza del Rey, frente a la sede del Instituto Na-
cional de las Artes Escénicas y de la Musica
(INAEM) y durante la misma el presidente de
COCEMFE, Anxo Queiruga, ley6 un manifies-
to acompanado de las entidades miembros

que estuvieron presentes.

“Estamos celebrando un histérico acto de
unién y de fuerza del movimiento asociativo
de las personas con discapacidad fisica y or-
ganica. Personas con y sin discapacidad de
todo el pais estamos participando en 36 con-
centraciones simultaneas para cambiar esta
situacién, para seguir transformando nuestra
sociedad. Una sociedad en la que todos y to-
das tengamos las mismas oportunidades, con
independencia de nuestras limitaciones fisi-
cas. Queremos que los derechos que tenemos
reconocidos sobre el papel, sean efectivos.”,

afirm6 Queiruga.

La campafia tuvo una amplia repercusion en
medios de comunicacion y consiguio ser tren-
ding topic en twitter con 8.503.331 impactos a

través de 4.643 tuits, de 1.623 usuarios.



Al paso con los tiempos ...

... pOr un transporte seguro

Jany 862 SEAME

Asienfo de calidad M1 - Creacion de mas espacio

El Jany 862 es un asiento M1 de lujo, con un cojin de asiento que se

puede plegar y girar hacia la pared para crear mas espacio dentro
\ \ del vehiculo. Cuando esté plegado, el asiento ocupa solo aprox. 24

\ cm de la cabina, medido desde la pared. El asiento tiene un
' respalde  ojustable, asiento plegable, apoyocabeza incluido Y
cinturén de 3 punfos.
Todos los asientos Jany 862 se pueden equipar con reposabrazos
ajustables y base girataria,
. : = M1 aprebado:
1 - Los asientos Be-Ge Jany estén aprobados M1 para la mayoria de o3
: modelos de vehiculos - en una amplio variedad de configuraciones.
: El sistema de asiento Be-Ge Jany se adapta a los estandares CE para
« 3 . los vehiculos M1.
=3 - Prueba de resistencia del cinturon de seguridad
- Cinturones de seguridad vy sistemas de retencion
- Fuerza, anclaje y absorcion de energia
- Absorcion de-energia de la parte frasera del asienfo
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Anclajes Guidosimplex G1
en linea con el Reglamento |
R14, ofrecen un gran confort
de uso y por supuesto una
seguridad "testada"

La normativa Europea 2007/46 ha impuesto nuevos criterios para el fransporte de PMR con el
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La ONU, con las mujeres
y ninas con discapacidad

Texto: Redaccion
Foto: ONU. Albert Gonzalez

La Convencién Internacional sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad fue
aprobada el 13 de diciembre de 2006 por la
Asamblea General de las Naciones Unidas,
resultado de un largo proceso, en el que par-
ticiparon varios actores: Estados miembros
de la ONU, observadores de la ONU, cuerpos
y organizaciones importantes de la ONU, el
relator especial sobre discapacidad, institu-
ciones de derechos humanos nacionales, y
organizaciones no gubernamentales, entre
las que tuvieron un papel destacado las or-
ganizaciones de personas con discapacidad y

sus familias.

Este nuevo instrumento supuso importantes
consecuencias para las personas con discapa-
cidad, y entre las principales se destaca la “vi-
sibilidad” de este grupo ciudadano dentro del
sistema de proteccion de derechos humanos
de Naciones Unidas, la asunciéon sin géne-
ro de duda del fendémeno de la discapacidad
como una cuestiéon de derechos humanos, y
el contar con una herramienta juridica vincu-
lante a la hora de hacer valer los derechos de

estas personas.

El pasado mes de noviembre la Asamblea Ge-
neral de las Naciones Unidas en su 722 perio-

do de sesiones aprobo la resoluciéon “Aplica-

Pie de foto: Ninas con discapacidad sentadas en sillas de ruedas donadas por voluntarios de la ONU



cion de la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad y su Protocolo
Facultativo: la situacion de las mujeres y las
niflas con discapacidad”. Es decir, pone el
foco de la Convencion en la particular situa-
cién de las mujeres y nifas con discapacidad.
Este dictamen reitera que las mujeres y ninas
con discapacidad se enfrentan a una multi-

ple discriminacién que produce barreras en
La resolucion
alienta a garantizar el ejercicio
de su capacidad juridica
y la toma de decisiones
en libertad

todos los aspectos de la vida y que perpetaa
su exclusion social, pobreza y dependencia
y expresa su preocupacion por “el hecho de
que la discriminacion estructural o sistémica
se manifiesta a través de patrones ocultos o
manifiestos de comportamiento institucio-
nal, tradiciones culturales discriminatorias,
normas, reglas y actitudes sociales discrimi-
natorias y negativas, y relaciones de poder

desiguales que consideran a las mujeres y las

nifias, en particular a las mujeres y las nifas
con discapacidad, subordinadas a los hom-

bres y los nifios”.

Por eso la resolucion se focaliza en algunos
temas clave que son cruciales para el cum-
plimiento de los derechos de las mujeres y
nifias con discapacidad en base a la igualdad
de oportunidades, sobre los cuales exhorta a
los Estados que han ratificado la Convencion,
primer instrumento amplio de derechos hu-
manos del siglo XXI, a “actuar con contun-
dencia” e indicando que deben adoptar me-
didas efectivas y eficaces para combatir esta

desigualdad.

De esta forma, se alienta a los estados a que
examinen y deroguen todas la leyes o politicas
que restrinjan la participacion plena y efecti-
va de las personas con discapacidad, inclui-
das las mujeres con discapacidad, en la vida
politica y publica en igualdad de condiciones
con las demas; a garantizar la plena igualdad
en el disfrute del derecho a la educacion por
parte de mujeres y nifias con discapacidad y a
garantizar el ejercicio de su capacidad juridi-

ca y la toma de decisiones en libertad.
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Igualmente, se les exhorta a proteger el de-
recho de las mujeres con discapacidad a
trabajar en igualdad de condiciones con las
demas personas; a prevenir y eliminar todas
las formas de violencia, explotacion y abuso,
incluidos la violencia y los abusos sexuales y a
garantizar el disfrute del més alto nivel posi-
ble de salud fisica y mental, incluida la salud
sexual y reproductiva, en igualdad de condi-
ciones con las demas personas; apoyar la in-
clusion de las personas con discapacidad en
la implementacién de la Agenda 2030 para
el Desarrollo Sostenible y asegurarse de que
las actividades de cooperacion internacional
tengan en cuenta la discapacidad y el género

y sean inclusivas, entre otras cuestiones.
Programa especifico

COCEMFE consciente de la doble discrimina-
cion que sufren las mujeres y nifias con dis-
capacidad, por ser mujeres y por tener disca-
pacidad, las tiene presentes como uno de sus
ejes prioritarios de actuacién. En concreto,
desarrolla el “Programa de Empoderamiento
y Activacion para el Empleo” desarrollado a
nivel estatal gracias al convenio establecido

entre la entidad y la Obra Social "la Caixa”.

“La metodologia del programa
nos permite intervenir con
cada usuaria en funcion
de sus preferencias”

Con este programa, a partir de la interven-
cion individual y grupal y de itinerarios per-
sonalizados de insercién sociolaboral, se pre-
tende cubrir la necesidad de empoderar a las
mujeres con discapacidad como proceso que
fomenta su autonomia social y econémica y

que sirve como motor para la activaciéon para

el empleo en aquellas mujeres con discapaci-
dad en desempleo de larga duracion y/o en

situacion de mayor vulnerabilidad.

Es el caso de Manuela Ortega Conejo, que
reside en Madrid, tiene 50 ahos y una disca-
pacidad organica del 36% y este afio ha par-
ticipado en el programa de COCEMFE. “A
través de la atencion grupal e individual que
he recibido he podido superar el gran miedo
que muchas veces me atenazaba debido a mi
discapacidad, ha habido rachas en las que no

queria tomar ni un autobus”, relata.

Por su parte, Cecilia Mufioz Giraldo, de Geta-
fe, y con un 40% de discapacidad fisica afirma
igualmente que le ha servido “para tener mas
seguridad en mi misma en la basqueda de

trabajo y en las entrevistas de empleo”.

“La metodologia del programa nos permite
intervenir con cada usuaria en funciéon de sus
preferencias y realizar un seguimiento per-
sonalizado y adecuado a sus necesidades”,
explica la secretaria de Mujer e Igualdad de
COCEMFE, Marta Valencia. También anade
que “el trabajo de acompanamiento telef6ni-
co y seguimiento del empleo esta siendo en
estos casos fundamental para el apoyo en la
toma de decisiones y el afrontamiento de las

nuevas experiencias laborales”.

“A través de las profesionales que trabajan
con nosotras hemos recibido formaciéon y
asesoramiento sobre, por ejemplo, cobmo pre-
parar las entrevistas de trabajo, aprender a
elaborar un curriculum vitae, saber qué es lo
que realmente buscamos. Toda esta labor me
ha permitido encontrar un trabajo para cubrir
una baja laboral. Sin ellas creo que no lo hu-
biese encontrado. Me han dado herramientas

y seguridad”, concluye Manuela Ortega.
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Huérfilos,
la palabra que falta

Texto: Sheila MC
Fotos: NINOS CON CANCER

“Desde que pierden a su hijo, los padres se
quedan en una especie de vacio que se hace
evidente hasta en el lenguaje. Es en ese mo-
mento cuando se dan cuenta de que no existe
una palabra para denominarles, de que no
hay ninguna manera de que los otros padres
puedan llamarles sin apartar la mirada o les
tiemble la voz”. Asi explica Francisco Pala-
zOn, presidente de la Federaciéon Espafiola
de Padres de NINOS CON CANCER, entidad
miembro de COCEMFE, la situacién a la que
se enfrentan muchos padres que han perdido
a sus hijos/as, fruto de su experiencia al fren-
te de esta organizacion y del trato con estos
padres y madres en sus asambleas, reuniones

y jornadas, entre otros encuentros.

La Federacién Espafiola de Padres de NINOS
CON CANCER lleva desde 1990 representan-
do a todos los ninos y adolescentes con can-
cer ante las instituciones y la sociedad con el
fin de trasladar su problematica y plantear
soluciones. Actualmente, apoya y ofrece ser-
vicios a méas de 15.000 personas a través de
apoyo psicologico y social a menores y sus
familias, dispone de pisos de acogida para
familias desplazadas y realiza programas de

informacion y asesoramiento.

Cada ano se diagnostican cerca de 1.400 nue-
vos casos de nifios con cancer en Espafna de
0 a 18 anos. A pesar de ser una enfermedad
rara, el cancer infantil es la primera causa de

muerte por enfermedad hasta los 14 afios.

El tipo de cancer més frecuente en los nifos
es la Leucemia (25%), seguido de los tumores
del Sistema Nervioso Central (19,6%) y los
linfomas (13,6%), segin el Registro Nacional

de Tumores Infantiles.

El RNTI contribuye a la lucha contra el ciAncer
en la infancia mediante el estudio de la super-
vivencia de los nifios con cancer en Espana y
su comparacion internacional, el estudio de
la incidencia y sus tendencias y colaborando

al estudio de factores de riesgo causal.

La tasa de supervivencia a 5 ahos de 0 a 14
afios alcanza casi el 80%, segtin la Sociedad
Espafiola de Hemato-Oncologia Pediatrica.
Un dato esperanzador que aspira a ser del

100 por cien.

En cuanto a los datos sobre adolescentes, no
se registran debidamente en el Registro de Tu-
mores Infantiles, ya que en la mayoria de los

casos son tratados en Unidades de Adultos.

En Europa el cancer infantil también es la
primera causa por enfermedad hasta los 18
anos. Més de 3.000 nifios con cancer mueren
cada afio en Europa y a méas de 15.000 nifos
y adolescentes europeos se les diagnostica

cancer cada afno.

La tasa de supervivencia se sittia en torno al
80%, muy similar a la de Espafia. Sin embar-
go, aunque la tasa de supervivencia se ha es-

tabilizado en las dltimas dos décadas, muchos
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nifos se someten a tratamientos farmacol6gi-
cos descubiertos hace méas de 30 afos, de los
que muchos implican graves riesgos y a me-
nudo efectos a largo plazo. Aproximadamen-
te entre un 20 y 40 por ciento de los supervi-

vientes experimentan secuelas a largo plazo.

“No soélo les afecta en la
forma en la que el resto de las
personas se dirigen a ellos,
sino en la manera en la que
tienen de enfrentarse a la
situacion”

Unos 500.000 ciudadanos europeos son su-
pervivientes de un cancer pediatrico, y se esti-

ma que sera casi un milloén hacia 2020-2025.

La falta de un término que defina a estos pa-
dres que han sufrido una pérdida tan gran-
de, no solo les afecta en la forma en la que el
resto de las personas se dirigen a ellos, “sino

también en la manera en la que tienen de en-

nif=.s con cancer
| Fimrnciies Eaymiens e Prai

frentarse a la situacion, dado que sélo cuando
nombramos una realidad somos capaces de

afrontarla”, afirma Palazon.

De esta necesidad detectada naci6 la idea de
buscar una palabra para denominarles. La
palabra elegida fue huérfilo. La etimologia de
la palabra procede del latin y significa “pér-
dida del hijo”. Esta compuesta por la misma
raiz indoeuropea -orbh- (separar, perder, ale-
jar) que la palabra huérfano y que en caste-
Ilano se presenta diptongueada hasta confor-
mar “huer”; y, por otra parte, estd compuesta
por la palabra “filius” que también procede
del latin y que significa “hijo”. Para su crea-
cion NINOS CON CANCER ha contado con
la colaboracion de numerosos lingiiistas que

quisieron ayudarles.

“Que nadie haya inventado una palabra para
nombrarnos nos condena a vivir siempre en
una hora violeta. Nuestros relojes no estan
parados, pero marcan la misma hora una y
otra vez”, afirma Sergio del Molino en su li-
bro “La hora violeta”, tras vivir en esta terri-

ble experiencia.

Pie de foto: Imagen de la campana desarrollada por la entidad



El siguiente objetivo: que se incluya en el Dic-
cionario de la Real Academia de la Lengua ya
que entre los casi 100.000 articulos incluidos
en la 232 edicion del Diccionario no hay nin-

guno que defina este concepto.

”El objetivo de que “huérfilos” sea incluido en
el DRAE es que nuestro diccionario por fin
esté completo para nosotros conteniendo el
término que mas nos importa. Que la palabra
se asiente en la sociedad para que las perso-
nas la empleen con normalidad y puedan de-
nominar a estos padres”, destaca el presiden-
te de NINOS CON CANCER.

Como se hace el Diccionario

Segtn la informacién que la propia RAE re-
coge en su pagina web el Pleno de los Aca-
démicos es el 6rgano encargado de tomar las
decisiones que afectan al Diccionario. Para

poder mantener al dia su repertorio, el Pleno

SUBARL OUTBACK, AUTENTICO 4x4 PARA FANATICOS DE LA VIDA.

Académico cuenta con la ayuda del Instituto

de Lexicografia y de diversas comisiones.

Las comisiones académicas elaboran las pro-
puestas de adicién, supresion o enmienda
que posteriormente examinara el Pleno para
decidir sobre su aprobacién. El Instituto de
Lexicografia prepara los materiales que se
discuten en comisiéon y documenta las pro-

puestas.

Una vez estudiadas por las comisiones y el
Pleno, las propuestas pasan a consulta de las
academias americanas que propondran sus
observaciones para que la modificacion pue-

da ser aprobada definitivamente.

La preparaciéon de cada nueva edicion del
diccionario académico implica, por tanto, la
identificaciéon de nuevas palabras o nuevos
significados y la revision de las palabras que

ya figuraban en él. Esta revision se realiza
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agrupando las palabras segtn diversos crite-
rios, como el area temaética a la que pertene-
cen, por sus caracteristicas gramaticales, por
su procedencia, por el area geografica en la

que se documentan, etc.
Campaina

Todo este proceso iniciado por NINOS CON
CANCER se ha enmarcado en una campaia
para conseguir la maxima difusiéon y apoyo
social, que ha contado con la colaboraciéon de
cinco personalidades de destacada proyec-
cion publica, Silvia Jato, Ana Belén, Melani
Olivares, Carlos Hipolito y Juan Echanove,
quienes han prestado todo su apoyo e impli-
cacion en esta campana a través de un spot
en el que animan a toda la sociedad a firmar
en la peticiéon que la entidad ha realizado en
Change.org para que la RAE recoja en el dic-

cionario esta palabra.

La campana recoge firmas en
Change.org para que la Real
Academia Espanola
de la Lengua recoja en el
diccionario esta palabra

Como explica Palazén, “nuestra campana
comienza por crear una palabra capaz de re-
presentar a todos aquellos padres que hasta
ahora estaban invisibilizados. Una vez crea-
da, lalanzamos a la sociedad con la esperanza
de que tenga una buena acogida y de que co-

mience a emplearse con normalidad”.

En un principio el objetivo es conseguir un
total de 11.730 firmas. Una cifra que tiene su
explicacion, y que se justifica en el nimero
de padres “huérfilos” de los que NINOS CON
CANCER ha sido testigo desde su fundacién.

“Hemos decidido alargar la campana dada la
acogida y el éxito que esta teniendo. Pero no
nos hemos puesto un limite. Mientras poda-
mos seguir luchando por esta causa, lo hare-
mos sin dudarlo. Creemos que es una iniciati-
va muy importante a la que nunca antes se le
habia prestado la atencién y dedicacion que
se merece, y por ello seguiremos esforzando-
nos al maximo para conseguir nuestro objeti-

vo”, afirma Francisco Palazon.

Ademés de la inclusion de “huérfilos” en el
diccionario, la entidad est4 buscando la im-
plementacion clinica del término, ya que el
hecho de que hasta ahora estos padres no tu-
vieran un nombre ha provocado que tampoco
dispongan de un estado civil. Esta situacion,
a su vez, deriva en una carencia total de tra-
tamientos psicolégicos especializados para
ellos, identificacion de sus fases del duelo...

“que queremos resolver y suplir”.

Por otra parte, la entidad también esta inten-
tando introducir este término en un ambito
maés cultural a través de la generacion de con-
tenidos creativos alrededor de esta palabra.
“Pero esta es una fase que aiin esté en proce-

so”, apunta Palazon.

Aunque el objetivo definitivo y deseado para
los padres con nifios con cancer es que esta
palabra nunca mas tenga que emplearse por-
que ésta dolorosa pérdida, la mayor a la que
pueda enfrentarse una persona, sea una cosa
del pasado y por fin se llegue a un cien por

cien de supervivencia.
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“La educacion inclusiva vive
un momento muy agridulce”

Gerardo Echeita Sarrionandia es profesor titular del departamento interfacultativo de Psicolo-
gia Evolutiva y de la Educacion de la Universidad Autonoma de Madrid y miembro del Consor-
cio para la Educacion Inclusiva, creado en 2002 con el objetivo de dar a conocer el trabajo de
los profesores Tony Booth y Mel Ainscow conocido como “Index for Inclusion” y ser punto de
encuentro entre personas y grupos interesados en la educacion inclusiva. Ademas, es autor

de numerosos trabajos sobre esta materia.

Texto: Sheila M. Cué
Fotografia: G.E.S.

¢Qué se entiende por educacion inclu-
siva?

Lo primero que debo resaltar es que de lo que
vamos a hablar es un asunto de caracter po-
litico que versa sobre el proyecto de sociedad

en el que queremos vivir.

No creo que nadie se extranara si digo que el
mandato recibido por “la escuela” hasta hace
muy poco tiempo no es el propio de quienes
han querido una sociedad inclusiva, sino més
bien, el de quienes han querido y se han bene-

ficiado de una sociedad estratificada, segrega-



da y desigual. Lamentablemente todo apun-
ta a que no hablamos solo “del pasado” sino

también de un presente muy inquietante.

Dicho lo anterior, el adjetivo inclusivo afa-
dido al sustantivo educacién, lo que nos vie-
ne a decir es que tenemos que trabajar para
conseguir que la educacion escolar que ahora
tenemos, heredera de unas formas de pensar
y valorar la diversidad del alumnado en tér-
minos de categorias excluyentes y jerarqui-
zadas, primero acoja a todo el alumnado, in-
dependiente de sus necesidades educativas;
segundo que todos se sientan reconocidos,
participes activos y personas queridas y esti-
madas por sus iguales y su profesorado y en
tercer lugar, hablamos de educacién inclusiva
cuando tiene suficientes estrategias, formas
de organizaciéon y modos de ensefiar y eva-
luar variados y diversificados que permitan el
aprendizaje, al mas alto nivel y rendimiento
posible, de todo el alumnado y de forma per-

sonalizada.

¢En qué estado se encuentran las poli-
ticas de educacion inclusiva en nuestro
pais en estos momentos?

Creo que se puede decir que estamos en un
momento muy agridulce. La educacion in-
clusiva ha pasado de ser un principio a un
derecho formalmente reconocido y con las
garantias juridicas que tienen los derechos
fundamentales. No cabe duda tampoco de
que muchos centros, por toda la geografia del
pais, han ido adoptando politicas y practicas
mas inclusivas, mostrando con su quehacer
cotidiano que es posible responder al enorme
desafio de una educaciéon mas inclusiva. Y
no cabe duda también de que, por ejemplo,

en términos de presencia en los centros ordi-

Gerardo Echeita Sarrionandia ENTREVISTA

narios del alumnado mas vulnerable, se han

producido avances mas que significativos.

Es cierto que las situaciones de maltrato en-
tre iguales siguen ahi, resistiéndose a men-
guar, pero también que “los valores de senti-
do de pertenencia al centro educativo” en los
alumnos espafioles son los més altos de todos
los paises participantes segun el programa
de evaluacion de PISA. Alguien podria decir,

entonces, que tenemos razones para sonreir.

Pero...

Pero creo que también tenemos muchas ra-
zones para la preocupacion, la indignacion y
la frustracion y sobre todo, las tienen algunas
familias en particular (garantes del derecho
de sus hijos e hijas), y que no tienen nada que
celebrar y mucho que reclamar y lamentar.
Cotidianamente tengo noticias de familias
que ven cercenado el derecho de sus hijos o
hijas con necesidades especificas de apoyo
educativo a estar o permanecer en un centro
ordinario y por ello derivadas a centros de

educacion especial.

Alguien dijo del amor que “si no crece, decre-
ce”. Tal vez quepa decir lo mismo del compro-
miso hacia una educacién més inclusiva. Y en
estos momentos, mi impresién es que decre-
ce. Decrece porque no crecen (mas bien estan
ausentes o son muy débiles), las politicas de
las administraciones dirigidas a promover, fi-
nanciar, acompafar y sostener los amplios y
sistémicos procesos de mejora escolar e inno-
vacion educativa de los que precisa, si o si, el

desarrollo de una educacidn inclusiva.

¢Ha afectado la crisis en ello?

Sin duda alguna, y lo mas lamentable es que >>
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politicas dirigidas a mejorar en lo posible la
equidad educativa. Esto dice muy poco de
nosotros como sociedad y de nuestros gober-
nantes en particular, pues en lugar de ocu-
parnos primero de los méas vulnerables, mas
bien estos han sido los primeros en sentir
el azote de la crisis econémica algo que, por
otra parte, nos indica que ésta ha sido tam-
bién una crisis del vinculo y la cohesion social

existente.

¢Por qué se encuentran tantas trabas?

Esta es, sin lugar a dudas, una buena pre-
gunta que yo no sé responder y que muestra
una realidad muy paraddjica. Lo digo porque,
por un lado, tenemos mandatos internacio-
nales que nos indican que este es el camino.
Tenemos el respaldo de la consideracion de
la educaci6n inclusiva como un derecho. Te-
nemos mucho saber acumulado como para
no sentirnos perdidos ante el intento, y ex-
periencias inspiradoras como para saber que

no es un sueo sino una realidad posible.

“Lo peligroso es que
se puede consolidar lo que
los expertos llaman la ‘tirania
de que nada se puede hacer”

Pero todo apunta a que la resistencia de un sis-
tema social y educativo excluyente es mucho
mayor que estas fuerzas en favor de la inclu-
sion y sin duda mayor que nuestras “buenas
intenciones”. Y como consecuencia de esta
situacion, lo peligroso es que se puede conso-
lidar lo que algunos expertos han llamado “la
tirania de que nada se puede hacer” para con-

seguir estos cambios; la desesperanza.

¢Qué responsabilidad tienen los cen-
tros educativos?

Pues una parte importante de una responsa-
bilidad sistémica, esto es, de una responsa-
bilidad que interpela a todos los elementos
y agentes educativos. Los centros educativos
son una parte muy importante de este entra-
mado y el contexto propicio para la mejora. A
ellos corresponde consolidar culturas y poli-
ticas educativas favorecedoras del desarrollo

inclusivo que estamos necesitando.

En los centros escolares, un papel relevante
es el de la direccion, pero no “cualquiera”,
sino el de una direccién fuertemente em-
poderada con los valores y principios éticos
propios de la inclusion: igualdad, derechos,
reconocimiento, respeto por la diversidad,

colaboraci6n, responsabilidad,...

Si queremos desarrollar practicas educativas
inclusivas sostenidas en el tiempo (desde in-
fantil a secundaria), se necesitan, si o si, cen-
tros organizados y articulados culturalmente
alrededor de los valores de la inclusién y dis-
puestos a generar las condiciones que permi-
tan iniciar y sostener lo que podriamos lla-

mar “el viaje hacia la inclusion”.

¢Y las familias? Todavia esta reciente
la noticia en Argentina de la alegria de
unas madres en el grupo de wathassap
del colegio porque cambiaban de cla-
se a un compaiero con el sindrome de
Asperger.

De entrada, las familias deberian sentirse
participes de una comunidad educativa que
deberia tener claro sus valores y metas edu-
cativas para sus hijos e hijas, mafiana futuros

ciudadanos. El desgraciado ejemplo que co-



mentas nos habla de una escuela que no ha
sabido crear esa cultura inclusiva y que, por
lo tanto, ha dejado a las familias “a su aire”
con sus estereotipos, prejuicios y mezquinda-
des, convertidas en clientes, pero no en parti-
cipes de un proyecto escolar/social inclusivo,
que empieza en las aulas donde se educan sus

hijos.

Las familias también son (pueden serlo o no
serlo, obviamente) un apoyo inestimable, des-
de muchos puntos de vista, para contribuir a
hacer frente a la complejidad y los dilemas de
este proceso que estamos llamando educacion
inclusiva. Este proceso necesita “todas las ma-
nos posibles” porque es una tarea de una en-

vergadura hasta ahora desconocida.

¢Por qué los centros de educacion es-
pecial no son la respuesta?

Porque asi lo han decidido los representantes
al mas alto nivel de las organizaciones loca-
les, nacionales e internacionales que velan
por los derechos de las personas con disca-
pacidad tras estudiarlo, debatirlo y consen-
suarlo. Es muy importante sefalar, entonces,
que esta no es una “ocurrencia” de unos aca-
démicos en su torre de marfil, o una especie
de suefio loco que algunas familias persiguen
porque no quieren aceptar la singularidad de

sus hijos o hijas.

¢Deberian existir algunos limites en la
escolarizacion en centros ordinarios
del alumnado con discapacidad?

Personalmente creo que no y lo cierto es que
esta pregunta me incomoda mucho. Tal vez
para pensar sobre ello deberiamos reformu-
larla de esta forma: ¢los derechos humanos

deben o pueden estar condicionados por al-

Gerardo Echeita Sarrionandia

guna razén? Yo creo que los limites para la
inclusion estan en nuestra incapacidad para
acometer los cambios radicales en la escuela
excluyente que tenemos; para hacer posible
el derecho a una educacion inclusiva. Dere-
cho que, por otra parte, nos hemos dado li-
bremente como sociedad. Nadie ha obligado
al presidente del gobierno ni al rey a firmar
la ratificacion de Espania de la Convencién de
los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad (podrian no haberlo hecho, como algtin
pais, por ejemplo EE.UU.). Silo han hecho en
representacion de nuestra sociedad, es im-
perioso y urgente que pongamos los medios
colectivos para que la respuesta a su pregunta

sea, cuanto antes mejor, un no rotundo.

“¢Los derechos humanos
deben o pueden estar
condicionados
por alguna razén?”

¢Qué ventajas tendria la inclusién de
los nifnos y nifias con discapacidad en
las clases?

Volvemos a lo mismo. ¢Qué desventaja ten-
dria no hacerlo? Viviriamos en una sociedad
cercenada, incompleta, injusta, no humana,
pues lo que nos separ6 de nuestra naturaleza
animal fue la capacidad de imaginar, disefiar
y trabajar para crear mundos posibles distin-
tos al que tenemos; por ejemplo, un mundo
donde la diversidad de formas de ser, amar,
querer, pensar, o creer no es una barrera para
la convivencia y la paz sino un estimulo coti-

diano para su desarrollo.

ENTREVISTA
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Una de cada cuatro mujeres
tendra discapacidad en 2047
Para el ano 2047, se espera que una de cada
cuatro mujeres y uno de cada seis hombres
mayores de 65 anos viva con una discapaci-
dad fisica segtin los datos que revela un ana-
lisis publicado en la revista BMJ Open. Se-
gan las proyecciones, las proporciones de los
afectados no variaran excesivamente en los
proximos 30 afios, a pesar del aumento pre-
visto de la longevidad, pero las cifras absolu-
tas aumentaran significativamente a medida
que las poblaciones europeas envejezcan. Se-
gun estas previsiones, sera necesario la pro-
vision de asistencia médica y la capacitacion
de profesionales de la salud, advierten los in-

vestigadores.

Coche futurista y adaptado
Toyota presentd en el Salon del Automovil
de Tokio el Toyota Concept-i Ride, un vehi-
culo que mide 2,5 metros de longitud y tiene
estética futurista. Se conduce con un mando
dnico, por lo que no dispone de volante ni pe-
dales. Cuenta con puertas de ala de gaviota
cuya gran abertura favorece el acceso al ha-
bitaculo, ademas, el asiento del conductor
se desliza eléctricamente hacia el hueco de
la puerta con el objetivo de que sea mas facil
para el usuario pasar de la silla de ruedas al
vehiculo. Una vez dentro, la silla plegada se
puede guardar en la parte trasera.

Durante la conduccion, el asiento del conduc-
tor esté situado en el centro. Y al aparcar y
estacionar el vehiculo, entran en juego fun-
ciones de asistencia a la conducciéon como el
aparcamiento automatizado.

Por otro lado, el Agente de Inteligencia Artifi-
cial, una de las caracteristicas de la serie To-

yota Concept-i, estd situado en una pantalla

de gran tamano del cuadro de mandos y pre-
senta activamente informacion que facilita
y mejora los recorridos. Por ejemplo, puede
ofrecer datos sobre instalaciones adaptadas a

personas con alguna discapacidad.

Escudero, el burrito solidario
Carrefour y su Fundacién ponen en marcha
una iniciativa solidaria que permitira a varias
entidades miembros de COCEMFE adquirir
vehiculos adaptados para facilitar el traslado
de mas de 500 menores con discapacidad.
Para poder dotar a COCEMFE de este recur-
so, la compania ha lanzado, con el apoyo de
Famosa, la coleccion de peluches solidarios

“Escudero, El Burrito” que pueden adquirir-

se en todos los centros Carrefour por valor de
3,50 euros, de los cuales 1 ira destinado a las
entidades de la Confederacién para que pue-
dan desarrollar aquellos proyectos dirigidos a
la infancia con discapacidad que requieren de

un medio de transporte adaptado.

Pie de foto: El burrito Escudero esta disponible en cuatro modelos



ACTIVE, una vajilla para
personas con discapacidad

La firma Oms y Vinas ha presentado la vajilla
ACTIVE, de la casa suiza Langenthal, especial-
mente concebida para las personas mayores o
para aquellas que tienen algtin tipo de discapa-

cidad temporal o permanente.

Esta integrada por 23 piezas apilables, de li-
neas sencillas y disefio especialmente adap-
tado y totalmente ergondmico. Asi, los platos
disponen de borde concavo para un agarre
mas firme y seguro y de fondo amplio que
permiten una recogida mas comoda de los

alimentos.

Por su parte, las tazas son resistentes al vuel-
co, de apertura amplia para facilitar su uso y
las asas cuentan con un aislamiento especial
que evitan quemaduras en los dedos al soste-
nerlas. Los platillos también estan disefiados

con un sistema antivuelco.

Se trata de una vajilla especialmente resisten-
te al uso, apta para lavavajillas y microondas y

que se puede decorar para identificar ments.

Primera protesis integral de pie
y rodilla

Jon Jauregui de 52 afios es la primera per-
sona en llevar una protesis integral de pie y
rodilla, un ingenio mecéanico que le aporta un
movimiento hasta ahora impensable. Se trata
de Linx, creada por la empresa britanica Blat-
chford y que en Espana se distribuye desde
Sevilla AyD (Ayudas y Distribuciones IDEO),

con sede en Dos Hermanas.

Es el primer sistema de miembro inferior
totalmente integrado, controlado por micro-

procesador, disponible en el mundo, ya que

hasta ahora habia protesis de miembro infe-
rior compuestas por rodillas electronicas y/o
pie electrénico por separado, pero con este
sistema se ha logrado que pie y rodilla vayan
unidos electronicamente, comunicandose en-

tre ellos.

Bacterias depredadoras contra
los patogenos de la FQ

La inoculacién de bacterias depredadoras
presentes en el microbioma del pulmén po-
dria contribuir a erradicar los patégenos de
la fibrosis quistica pulmonar en los estadios
iniciales de su colonizacion. Asi lo sugiere
un modelo computacional desarrollado por
investigadores de la Universidad Politécnica
de Madrid y varios hospitales madrilefios. El

trabajo ha sido publicado en la revista mBio

de la Sociedad Americana de Microbiologia.

Como senala Javier Galeano, uno de los in-
vestigadores implicados en el estudio, “los
resultados de estos modelos nos permiten
realizar la hipotesis de que inoculando este
tipo de depredadores, ya existentes en el mi-
crobioma pulmonar, se podria contribuir a
erradicar los patogenos de la fibrosis quistica
pulmonar en los estadios iniciales de dicha

colonizacion”.

Pie de foto: Bacterias vistas al microscopio - Fotografia de John Voo con Licencia CC

CURIOSIDADES
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Primer parque acuatico para
personas con discapacidad
Morgan’s Inspiration Island es el nombre
que recibe el primer parque acuatico adapta-
do para personas con discapacidad en Texas
(EEUU). De este modo, sus visitantes no
encuentran rampas para las sillas de rueda
en las atracciones, pues son éstas las que se
acercan a ellos.

El parque dispone de areas privadas para
cambiar las sillas de ruedas, pulseras resis-
tentes al agua para aquellos que tienden a
pasear y areas tranquilas para las personas
que tengan dificultades para hacer frente a

los grupos grandes.

“Los ninos y adultos que tienen necesidades

especiales son apartados en algunas ocasio-
nes, no porque ellos quieran, sino porque a
veces las cosas no estan adecuadas para que
ellos las usen”, explico el creador del parque,
Gordon Hartman.

Ademas, creadores del parque han contado
con la colaboracion de la Universidad de Pi-
ttsburgh y han desarrollado una silla de rue-
das impermeable que usa aire comprimido en

vez de baterias.

El Congreso pide mas recursos
para Dependencia

La Comision de Sanidad y Servicios Sociales
del Congreso de los Diputados aprob6 una
proposicion no de ley (PNL) sobre financia-
cion del Sistema de Autonomia y Atencién a
la Dependencia del Grupo Socialista que re-
clama al Gobierno incrementar los recursos
econdémicos que destina al mismo.

Entre las medidas adoptadas por el Gobier-
no destacaron “la reduccién en un 13% de la
aportacion de la Administracion General del
Estado para la financiacion del nivel minimo;
el recorte del 15% en la prestacion econémica
por cuidados en el entorno familiar; la elimi-
nacion de las cuotas de Seguridad Social de
los cuidadores no profesionales a cargo del
Sistema y la introduccién de un régimen de

incompatibilidad de las prestaciones”, anadio.

Autobuses 100% accesibles

El concejal de Movilidad Sostenible de Valen-
cia, Giuseppe Grezzi, anunci6 que la EMT de
Valencia hara accesibles todas las paradas de
la ciudad, aunque asegura que a dia de hoy
casi todas las paradas de la Empresa Muni-
cipal de Transportes ya cumplian con los re-
quisitos de accesibilidad para sillas de rueda
para acceder a los autobuses desde las aceras
o desde las ampliaciones de las aceras cons-
truidas con esa finalidad.

Ademés, anunci6 que ya hay una decena de
paradas con las bandas tacto-visuales gracias
a los trabajos desarrollados por la EMT y los
servicios municipales en los tltimos meses.
Y a ellas se sumaran otras 169 paradas con

franjas tacto-visuales.

Pie de foto: Ninas jugando en el parque Morgan’s Inspiration Island
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Por el derecho a una vida libre
de explotacion y violencia

Texto: Redaccion
Fotos: COCEMFE

Seglin una encuesta realizada por la Comi-
sibn Nacional Asesora para la Integracion
de las Personas con Discapacidad de Pert
(CONADIS) en 2012, en un distrito de Lima,
mas de 13.903 mujeres con discapacidad en-
tre 15 y 49 ahos son victimas potenciales del
desconocimiento de sus derechos y objeto de
diversas formas de violencia de género. Solo

la punta del iceberg.

Para luchar contra esta situacion la Confe-
deracion Espafiola de Personas con Disca-
pacidad Fisica y Organica (COCEMFE) en
colaboracién con sus socios locales en Pert
(FCPED y CONFENADIP) desarrolla el pro-

yecto “Impulsando practicas no violentas e
inclusivas hacia las mujeres con discapacidad

7 99

en Per”, financiado por la AECID y la Fun-

dacién ONCE.

Su objetivo, claro: contribuir a garantizar el
derecho a una vida libre de explotacion, vio-
lencia y abuso de las mujeres con discapaci-

dad en el pais.

“La vulneracion de este derecho en Peru se
debe a una serie de factores, como el escaso
acceso de este colectivo a los servicios basi-
cos, la escasa informacion sobre los mecanis-

mos de prevencién y denuncia existentes, la

Pie de foto: Accion mediatica del proyecto desarrollado en Pert



persistencia de maltratos y practicas nocivas
en todos los ambitos de la vida, la depen-
dencia econdémica a menudo de los mismos
maltratadores, y el escaso acceso a la justicia
frecuentemente debido a la resistencia a efec-
tuar una denuncia por la falta de recursos y
el temor a enfrentarse al prejuicio machista”,
explica Ivana De Stefani, técnica de Coopera-
cion para el Desarrollo de COCEMFE y res-
ponsable del proyecto.

El proyecto se centra
en el sector publico,
los medios de comunicacion,
las organizaciones
y la sociedad

Este contexto conlleva graves consecuencias:
las mujeres con discapacidad siguen en con-
diciéon de profunda vulnerabilidad, viviendo
a menudo en situaciéon de pobreza y extrema
pobreza, con bajos niveles de autoestima y

graves problemas de salud fisica y psicologica.

En Perq, como sefiala CONADIS, los temas
relacionados con los derechos de las mujeres
con discapacidad todavia constituyen un de-
safio pendiente para las instancias del esta-
do. Los derechos del colectivo y su proteccion
frente a la violencia de género, constituyen
un tabt cultural que invisibiliza la comple-
jidad de dificultades iniciada en los espacios
primarios de socializaciéon y mantenida a lo

largo de toda la vida.

Los servicios publicos de atencién a mujeres
que sufren la vulneracion de sus derechos,
no cuentan con protocolos especificos sobre
discapacidad, existiendo por tanto una inade-

cuada practica institucional, puesto que no se

consideran las particularidades de este colec-
tivo. Aunque existan instancias de gobierno
que articulan y promueven politicas publicas
con enfoque de género, atn no se da la opor-
tuna compenetracién entre este enfoque y la

perspectiva de la discapacidad.

Por eso la iniciativa liderada por COCEMFE
aborda la situacion centrandose en los dife-
rentes actores implicados: el sector publico,
los medios de comunicacion, las organizacio-
nes de personas con discapacidad y la socie-
dad, combinando actividades de formacion,
sensibilizacion, asesoria e investigacion so-
cial: se prevén 18 jornadas de capacitacion
para 60 funcionarios/as en Lima, Huancayo,
Arequipa, Ayacucho, Chiclayo y Trujillo y un
servicio de asesoria a las instituciones, para
que vayan asumiendo compromisos concre-
tos hacia la incorporacién del enfoque de la
discapacidad.

Por otro lado se trabajara con las entidades
de personas con discapacidad con la forma-
cién en género y discapacidad de 9o lide-
res, asi como un taller de desarrollo insti-
tucional para 46 mujeres lideres de FCPED
y CONFENADIP, ademas de un servicio de

asesoria en incidencia politica.

“Aunque muchas lideres han venido parti-
cipando en espacios de concertaciéon en po-
liticas publicas, también se desea potenciar
lideres jovenes, y la elaboraciéon del Plan
interinstitucional de sensibilizacién sobre
violencia de género y discapacidad sera fun-
damental para proyectar procesos de em-
poderamiento y sensibilizacion” explica la
responsable del proyecto. Todo ello sera
acompafiado por actividades que incidiran
en los actores clave mencionados y en la so-

ciedad civil en general.

COOPERACION
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yecto y que incide en distintos actores que
interfieren directa e indirectamente en la vul-
neracion de los derechos de las mujeres con
discapacidad ha llevado a la propia Direccién
General contra la Violencia de Género de Pert
a afirmar que este proyecto brindara herra-
mientas importantes a tener en cuenta en el
nuevo Plan Nacional contra la Violencia hacia

la Mujer del pais, que esta en elaboracion.

Segtn explica De Stefani, “en Pert los temas
relacionados con los derechos de las mujeres
con discapacidad todavia constituyen un de-
safio pendiente para las instancias del esta-
do. Los derechos del colectivo y su protecciéon
frente a la violencia de género, constituyen un
tabt cultural. Ademés los servicios publicos
de atenci6n a mujeres que sufren la vulnera-
cion de sus derechos, no cuentan con protoco-
los especificos sobre discapacidad, existiendo
por tanto una inadecuada practica institucio-
nal, puesto que no se consideran las particula-

ridades de este colectivo”.

“Suelta, Mujeres libres
en situacion de discapacidad”
conto con la colaboracion
de la madre del capitan
de la seleccion de futbol

“La participaciéon directa en las actividades
del proyecto de las mujeres con discapaci-
dad va a fortalecer la toma de conciencia y el
empoderamiento en las mismas lideres, que
potenciaran sus capacidades de liderazgo,
participacion ciudadana y en los espacios de
decision y responsabilidad organizacional de
sus entidades. Todo eso, asociado a la forma-

cion de los hombres lideres con discapacidad,

a la capacitacion y sensibilizacion efectuada
con las autoridades y funcionarios/os publi-
cos/as, y a la concienciacion de los medios de
comunicacion y de la sociedad civil en general,
conllevara a un circulo virtuoso efectivo que
impulsard a précticas respetuosas e inclusivas

hacia las mujeres con discapacidad”, anade.
Actividades mediaticas

Por el momento las entidades participantes
en el proyecto han realizado diversas acciones
mediaticas. En el marco de la celebracion del
Dia Nacional de las Personas con Discapaci-
dad en el pais demandaron al Estado la nece-
sidad de garantizar el acceso en igualdad de
condiciones de las mujeres con discapacidad
“ya que son continuamente violentadas y lejos
de ser atendidas por los operadores de la jus-
ticia, son invisibilizadas o sus testimonios no
son tomados como verdaderos por presentar
algin tipo de discapacidad visual, auditiva, fi-

sica o mental”, sefialaron en un comunicado.

Igualmente, con motivo del Dia Internacional
de la eliminaci6on de la violencia contra la mu-
jer, se llevo a cabo la campafia “Suelta, Mu-
jeres libres en situacion de discapacidad” con
el fin de generar conciencia sobre los retos y
dificultades que a diario enfrentan las muje-

res con algun tipo de discapacidad en el pais.

La acci6on mediatica se compuso de diversos
recursos como spots, cuflas para radio, un
concierto junto a una orquesta inclusiva y
conto con la participacion de Petronila Gon-
zales, conocida como “Dona Peta”, la madre
del capitan de la seleccion peruana, Paolo
Guerrero. “Debemos educar a nuestros hijos
y confiar en ellos. Suelta tus prejuicios. El res-
peto de sus derechos es ley. Todos somos pe-

ruanos, écambiamos la situacidén?”, expreso.
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Metabolopatias: Enfermedades
que impiden procesar alimentos

Texto y Fotos: Enrique Moreta

En Espaiia hay solo cerca de 1.500 personas con metabolopatias, enfermedades hereditarias
que se caracterizan por un defecto en el metabolismo que impide que se procese adecua-
damente algiin alimento. Esta discapacidad organica, que impide tener una dieta normal,
también puede conllevar problemas renales, hepaticos o neurologicos que pueden ocasionar
graves problemas, e incluso la muerte, si no son detectadas.

Naya, madrilefia y con dos afios de edad, tie-
ne una de estas enfermedades. Se llama Me-
tilCrotonilGlicinuria, que en nuestro pais solo
estad detectada en seis personas, y forma parte
del grupo mas numeroso de estas patologias:
las aminoacidopatias, en las que algiin defec-
to enzimatico congénito impide metabolizar

adecuadamente uno o varios aminoacidos.

Nacer en una de las comunidades auténo-
mas conscientes de la importancia de detec-
tar esta enfermedad a los pocos dias del na-
cimiento, a través de la llamada prueba del
talon, es el principal motivo por el que Naya
tiene actualmente un estado de salud como
el de cualquier nino o nifia de su edad. Des-
de la Federacion Espanola de Enfermedades
Metabolicas Hereditarias (FEEMH), entidad
miembro de COCEMFE, apuntan que “la me-
jor forma de prevenir las metabolopatias es
la deteccion precoz a través del cribado neo-

natal”.

En ciertas comunidades auténomas esta
prueba llega a detectar hasta 25 metabolo-

patias, mientras que en otras se limita a las

7 que son obligatorias en todo el pais. Esto
ocasiona que cada afio nazcan bebés con me-
tabolopatias “cuya deteccion es tardia y, en
algunos casos, fatal”, sefialan desde la enti-
dad. Por eso su reivindicacién mas urgente
es la equiparacion y ampliacion del cribado
neonatal a todos los recién nacidos en Espaifia

sin importar la regiéon en que lo hagan.

“Cada ano nacen bebés
con metabolopatias
cuya deteccion es tardia
y, en algunos casos, fatal”

Gracias al diagnéstico temprano, Naya pue-
de seguir un tratamiento desde los 17 dias de
vida que ha paralizado los dafios que la en-
fermedad provoca en el organismo y le esta
permitiendo tener un desarrollo completa-
mente normal, no sin un gran esfuerzo per-
sonal y econémico por parte de sus padres,
Nieves Brifias y Alvaro Salvador. “Naya no
puede estar mas de cuatro horas sin comer y

al ser mas vulnerable a las infecciones, cada
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vez que tiene un resfriado u otro problema
de salud tenemos que ir corriendo a urgen-
cias junto a su protocolo sanitario y todos sus
productos”, afirma Nieves. Naya no puede ir
a ninguna escuela de educacion infantil para
evitar infecciones y tiene que evitar aquellas
reuniones familiares, cumpleanos o cualquier
evento, donde haya alguna persona resfriada
o con algtn problema de salud contagioso.
“Sobre todo en el primer afio ha estado en
una especie de burbuja; cualquier nifio pasa
un catarro o gastroenteritis en casa, pero
Naya lo pasa en el hospital”, explica su ma-
dre. Alvaro apunta que en este sentido, ahora
estin maés relajados, ya que “a medida que
crece se nota que es mas fuerte, mas resisten-
te a los virus, y porque aunque hayamos ido
muchisimas veces al hospital nunca ha tenido

una descompensacion”.

“Los alimentos especiales
son hasta un 600%
mas caros que una cesta
de la compra media”

En estos encuentros, en los que la comida
suele llenar las mesas en abundancia, la jo-
vencisima Naya demuestra siempre lo cons-
ciente que es de su situacion preguntando a
sus padres si puede o no tomar los alimentos

que hay servidos.

Esto ocurre porque tiene que llevar un estric-
to control de la alimentacion, con una restric-
cion diaria de proteinas, que sus padres mi-
den en gramos para no sobrepasar su limite
diario. Por este motivo, de toda la oferta de
productos que encontramos en cualquier su-

permercado, solo frutas, verduras y algunos

productos veganos bajos en proteinas son los
que puede tomar. Su dieta se completa con
alimentos especiales para personas con en-
fermedades metabolicas por su bajo conteni-
do en proteinas, como pueden ser pan, leche,

huevos o pasta.

Las carencias nutricionales que supone su es-
pecial alimentacion se suplen con las formu-
las dietoterapicas, cubiertas por la Sanidad
Publica. La suya estd compuesta por todos
los aminoécidos esenciales necesarios para el
desarrollo y crecimiento, excepto la leucina,

que para Naya es perjudicial.

La gratuidad de su féormula y los beneficios
fiscales que tiene la familia de Naya, conside-
rada numerosa por su 33% de discapacidad
reconocida y por tener una hermana, son in-
suficientes para compensar el elevado gasto
en alimentacion al que tienen que hacer fren-
te. Los alimentos especiales en su mayoria
son importados y pueden llegar a ser hasta un
600% mas caros que una cesta de la compra

media.

Teniendo en cuenta que son imprescindibles
para el mantenimiento del estado de salud
de las personas con metabolopatias, desde la
FEEMH reclaman el acceso a atencion nutri-
cional en todo el pais asi como el estableci-
miento de ayudas directas para la adquisiciéon
de alimentos bajos en proteinas, que actual-
mente solo existen en algunos territorios.
En este sentido, algunas asociaciones locales
disponen de bancos de alimentos donde las
personas afectadas pueden comprarlos a me-
nores precios, como resultado de la reduccion
de los gastos de envio y diferentes acciones de
captacion de fondos y subvenciones. Aun asi,
el precio es muy superior a los productos ba-

sicos que se venden en un supermercado cual-



quiera: “Cada vez que vamos a la asociacion,

compras cuatro cositas y pagas en torno a 90
0100 euros. Y no me refiero a ningun lujo, son
productos basicos del dia a dia como harina,

pasta, queso o chocolate”, aclara Alvaro.

La evolucion de las metabolopatias a lo lar-
go de la vida es muy variable, en funcién de
cada enfermedad. Gracias a las formulas die-
toterapicas y a las dietas bajas en proteina, se
pueden mantener niveles metabolicos toxicos
dentro de un rango aceptable, como ocurre

en el caso de Naya.

En el caso de la fenilcetonuria, la enfermedad
metabolica mas frecuente también conoci-
da como PKU, la evolucién “si se detecta a
tiempo es muy buena, llegando las personas
afectadas a tener una vida plena y normal,
aunque todavia se desconocen los efectos que
puede tener en la edad adulta o en personas
mayores en cuanto a afecciones neuronales u

osteoporosis”, destacan desde la FEEMH.

En otras ocasiones, a pesar de la dieta espe-
cial y las formulas, la casuistica es diversa y
se pueden presentar problemas desde el na-
cimiento y evolucionar de diferentes formas
con la edad, llegando a producirse discapaci-
dades fisicas que pueden conllevar el uso de
sillas de ruedas o sondas nasogéastricas, entre

otras necesidades.

“Nunca esperas que te digan que tu hijo tiene
una enfermedad, entonces al principio estas
en estado de shock y tienes que pasar un due-
lo”, asegura Nieves Brifias. Por eso, segiin su
experiencia “lo mejor que puedes hacer se-
gln te dan el diagnostico es ir a una asocia-
cion de enfermedades metabdlicas, porque te
ayuda muchisimo y las familias en tu misma
situacion son las que verdaderamente te en-
tienden”. “Al ser una enfermedad tan desco-
nocida, nos preocupaba mucho cudl iba a ser
su evolucién a nivel neurologico y motor; la

asociacion nos ha abierto muchas puertas, la
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Pie de foto: Foto de familia de Naya, con sus padres Nieves yAIvaro y su hermana Noa
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Enfermedades
metabodlicas

amistades, ir a congresos, movernos mucho
mas, trucos para que Naya tome su formula,
volver a aprender a cocinar...”, reconoce Alva-
ro Salvador sobre su experiencia con la aso-
ciacion madrilena ASFEMA y la federacion
nacional FEEMH.

Cuando una familia tiene que modificar sus
habitos por otros que le son totalmente des-
conocidos, es muy importante contar con la
experiencia de quienes ya son especialistas
en la materia. “Cocinar con los productos de
Naya es diferente y tienes que ir probando,
pero es mas facil si cuentas con otros padres
con los que compartir recetas o trucos de coci-
na. También hemos aprendido a cocinar para
los cuatro de manera que ahorremos tiempo,
por ejemplo, para hacer un guiso primero co-
cinamos las verduras con el caldo y después lo
dividimos para que la comida de Naya sea con

patatas y el resto con carne”, explica Nieves.

“La terapia génica
y la investigacion
en las proteinas chaperonas
son las vias
mas prometedoras”

“Nosotros nos adaptamos mucho a lo que
Naya puede comer, para que no haya des-
igualdades. Siempre tratamos de que en la
mesa todos comamos lo mismo, aunque su
paella o sus espaguetis estén hechos con ali-

mentos especiales”, manifiesta su padre.

Las asociaciones que componen la FEEMH
cuentan con orientacidon, apoyo, talleres de
cocina, encuentros y convivencias como ac-

tividades principales. Por su parte, la federa-

cion nacional, aparte de aglutinar a las asocia-
ciones territoriales y actuar como impulsor de
politicas de alcance a nivel estatal, mantiene
diferentes puntos de acceso a informacién so-
bre las metabolopatias y organiza actividades
como campamentos, convivencias y congre-

sos nacionales.

Laley dela oferta ylademanda juega en contra
de las personas con estas enfermedades poco
frecuentes. El hecho de que cada enfermedad,
e incluso cada paciente, tenga un tratamiento
diferente hace que la investigacion sea muy
limitada. A pesar de ello, desde la FEEMH
afirman que “el tratamiento y evolucién han
sido, sin lugar a dudas, muy relevantes y algo
de lo que hay que sentirse orgullosos, porque
cada vez hay un mayor y mejor conocimiento
de las metabolopatias y se tiende a un trata-
miento integral con médicos, dietistas, psi-
cologos, asociaciones, etc.”. Las asociaciones
de pacientes tienen grandes esperanzas en
la “investigacion bésica para buscar curas y
tratamientos” y apuntan a la terapia génica y
la investigacion en las proteinas chaperonas

como “las vias més prometedoras”.

Con vistas al futuro, sus padres desean que
cuando Naya sea mayor tenga normalizada la
enfermedad, que no limite su dia a dia y que
con los cuidados necesarios lleve una vida
normal, incluyendo la posibilidad de viajar,
porque actualmente solo pueden hacerlo a las
escasas ciudades del pais donde hay un hospi-
tal de referencia con unidad metabdlica. Sin
perder de vista la posibilidad de conseguir la
curacioén a través de la terapia génica, para Al-
varo y Nieves “lo mas importante es que Naya

y su hermana Noa sean felices”.
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ENTIDADES
ESTATALES

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

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

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

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

(AEDEM-COCEMFE) ASOC.
ESPANOLA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE

914 481 261
www.aedem.org

(AEPAC) ASOC. ESPANOLA
DE PACIENTES CON CEFALEA
963 256 767
www.dolordecabeza.net

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

www.ahuce.org

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

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

914 379 220

www.distonia.org

(AMES) ASOC. MIASTENIA
DE ESPANA

963 971 222 / 610 568 550
www.miasteniagravis.es

(ASENARCO)

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

(ASEM) FEDERACION
ESPANOLA DE ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES

934 516 544
www.asem—esp.org

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

AUXILIA
914 073 301
www.auxilia.es

(CEAFA) CONFEDERACION
ESPANOLA DE ASOC. DE FAMILIARES
DE PERSONAS CON ALZHEIMER Y
OTRAS DEMENCIAS

948 174 517

www.ceafa.org

(CONARTRITIS) COORDINADORA
NACIONAL DE ARTRITIS

902 013 497
www.conartritis.org

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

CONFEDERACION NACIONAL

DE FIBROMIALGIA Y SINDROME

DE FATIGA CRONICA

655 818 228
confederacion.fibromialgia@gmail.com

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

E HIDROCEFALIA

914 152 013

www.febhi.org

(FEDAES) FDCION. DE ATAXIAS
DE ESPANA

983278 029

www.fedaes.org

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

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

915471 718

www.feddf.es

(FEDEAL) FEDERACION ESPANOLA
DE ASOC. DE LINFEDEMA
www.fedeal.org

(FEDHEMO) FEDERACION ESPANOLA
DE HEMOFILIA

913 146 508

www.hemofilia.com

(FELUPUS)

FEDERACION ESPANOLA DE LUPUS
918 251 198

www.felupus.org

(FEP) FEDERACION ESPANOLA
DE PARKINSON

902 113942 /914 345 371
www.fedesparkinson.org

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

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

www.fneth.org

(FRATER) FRATERNIDAD CRISTIANA
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
DE ESPANA

662 103 483

www.fratersp.org

(LIRE)

LIGA REUMATOLOGICA ESPANOLA
658 801 299

www.lire.es



CONFEDERACIONES
AUTONOMICAS

ANDALUCIA INCLUSIVA
950273 911
info@andaluciainclusiva.es

COCEMFE ARAGON
976 799 984
www.cocemfearagon.org

COCEMFE ASTURIAS
985 396 855
www.cocemfeasturias.es

COORDINADORA FEDERACIO
BALEAR DE PERSONES AMB
DISCAPACITAT
971771229 /971498 777
www.coordinadora.info

COCEMFE CANARIAS
928 717 470
www.cocemfelaspalmas.org

COCEMFE CANTABRIA
942 323 856
www.cocemfecantabria.org

Sillas'desRuredas
Material de Rérdbiﬁmcidn

Camas Articuladas

COCEMFE CASTILLA LA MANCHA
925285275
www.cocemfecim.org

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

COCEMFE CATALUNA
933 011 565
www.cocemfecatalunya.com

COCEMFE EXTREMADURA
924 220 750
presidente@cocemfebadajoz.org

CONFEDERACION GALLEGA DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(COGAMI)

981 574 698

www.cogami.es

COCEMFE LA RIOJA
941 204 369
info@lariojasinbarreras.org

ENTIDADES

FAMMA COCEMFE MADRID
915933 550
www.famma.org

FAMDIF COCEMFE MURCIA
968 292 826
www.famdif.org

COCEMFE NAVARRA
948 383 898
www.cocemfenavarra.es

COCEMFE COMUNIDAD VALENCIANA
963 832 534
www.cocemfecv.org

Supresion de Barreras Arquitectonicas

Asistencia Tecnica  Servicio Post Venta

Material Antiescaras

Venta y Alquiler

Ttn: 91 380 60 22
Fax: 91 778 13 47

Avda. Buenos Aires 2
C/v Avda. Albufera
28038 Madrid

WWW.orto ayu das.com
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FEDERACIONES
PROVINCIALES

ANDALUCIA

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

www.faam.es

FDCION. GADITANA DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD FiSICA
(FEGADI)

956 171 423

www.fegadi.org

FEGRADI COCEMFE GRANADA
958 123 435
www.fegradi.es

COCEMFE HUELVA
959 258 644
www.fedehuelva.org

MALAGA INCLUSIVA
678 524 184
www.malagainclusiva@gmail.com

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

ARAGON

COCEMFE HUESCA

974 212 091
cocemfehuesca@gmail.com

COCEMFE TERUEL
683 165 576
vivasval81@hotmail.com

COCEMFE ZARAGOZA
Telefono 976 799 984
cocemfezaragoza@gmail.com

CANARIAS

COCEMFE LAS PALMAS
928 717 470
www.cocemfelaspalmas.org

COCEMFE TENERIFE
922 649 654
cocemfetenerife@gmail.com

CASTILLA LA MANCHA
COCEMFE TOLEDO

925 335 581
cocemfe.toledo.org@gmail.com

COCEMFE GUADALAJARA
949 211 560
cocemfeguada@yahoo.es

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

COCEMFE ALBACETE
967 246 652
www.cocemfealbacete.com

COCEMFE CUENCA
969 232 929
cocemfe@cocemfecuenca.org

CASTILLA LEON

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

www.fedisfibur.org

COCEMFE LEON
987 426 701
www.cocemfeleon.es

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

979 701 387

www.fedispa.org

FEDERACION PROVINCIAL DE
ASOCIACIONES DE DISCAPACIDAD
FISICA Y ENFERMOS RENALES

DE SORIA (FADISO)

975232 150
fadiso.soria@gmail.com

CATALUNA

FEDERACION FRANCESC
LAYRET COCEMFE BARCELONA
933 011 565
www.cocemfebarcelona.es

FEDERACIO COCEMFE GIRONA
678 600 948
serveiscentrals@cocemfegirona.cat

FEDERACION MESTRAL
COCEMFE TARRAGONA
977327093

www.mestralonline.org

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

COCEMFE ALICANTE
965 257 187
www.cocemfealicante.org

COCEMFE VALENCIA
963 837 708
www.cocemfevalencia.org

CEUTA

COCEMFE CEUTA

956 522 091
www.cocemfeceuta.blogspot.com

EUSKADI

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

www.fekoor.com

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

COCEMFE BADAJOZ
924 220 750
www.cocemfebadajoz.org

GALICIA

FEDERACION DE ASOC. DE
PERSOAS CON DISCAPACIDADE DE
OURENSE

988 248 769
www.discafiscogami.org

COGAMI CORUNA
981 575 061
www.cogami.es/federacioncoruna

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

COGAMI PONTEVEDRA
986 487 925
www.cogamipontevedra.org

MELILLA

COCEMFE MELILLA

952 686 733
cocemfemelilla@yahoo.es
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La Real Casa de la Moneda de Espana ha
emitido la primera moneda de plata de 1
kilo dedicada a los antepasados europeos
del délar americano: la moneda espafiola
de 8 reales, también conocida como Dolar
Espanol o Real de a Ocho , y los talers
europeos.
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Elige entre batalla corta (4 plazas + 1 para Persona con
Movilidad Reducida) o batalla larga (5 + 1 PMR); ninguna
silla de ruedas sera un obstaculo a partir de ahora. Rebaje
de piso trasero con acabado antideslizante, rampa
manual abatible, y altura interior superior a 1,40 m
para hacer de cada trayecto un auténtico placer.
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