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Comprometidos

con la Etica

AMIFP, como entidad sin animo de lucro, viene desempe-
fiando su tarea en favor de la mejora de la calidad de vida de
las personas con discapacidad y sus familias desde el afio 1982.

La gestion de AMIFP esta comprometida con la ética, y asi
lo ha expresado en la Asamblea general del pasado mes de mayo
permitiéndose desarrollar y prestar servicios, como respues-
ta integral y personalizada, para el fomento, asistencia, ense-
fanza e integracion laboral de las personas con discapacidad,
como ciudadanos/as de pleno derecho.

En cuanto a las familias o tutores, AMIFP contribuira a la
atencion, asesoramiento y formacion de los mismos, promo-
viendo de ese modo a una sociedad mas justa y solidaria.

Este codigo, adoptado del de Plena Inclusion tiene la inten-
cion de ofrecer un conjunto de valores, principios y normas
que nos guien en la adopcion de decisiones y/o conductas ante
problemas de tipo ético.

Se trata de un instrumento resultado de la participacion de
diferentes sectores o grupos implicados en la entidad y que
se pone en manos de las personas que integran esta asocia-
cién para alcanzar la meta propuesta, el cumplimiento de unos
objetivos basados en la calidad, en la que serd clave la técni-
ca, pero ésta sin ética nunca sera suficiente.

Este instrumento tiene como bastiones la Mision, Vision y
Valores de la entidad:

MISION (;Para qué estamos aqui?)

Contribuir, desde su compromiso Etico, con apoyos y opor-
tunidades, a que cada persona con cualquier tipo de disca-
pacidad y su familia, puedan desarrollar su proyecto de ca-
lidad de vida y promover su inclusion como ciudadanos de
pleno derecho en una sociedad justa y solidaria en todo el
Estado espafiol.

VISION (¢Como nos vemos en el futuro?)

Queremos ser una asociacion competente y eficiente en nues-
tro dmbito de intervencion, generando confianza en todos
aquellos que formen parte de ella, siendo reconocida como una
asociacion referente por la sociedad.

VALORES

Apoyo a la familia, Etica, Solidaridad, Igualdad, Transparen-
cia, Participacion, Reivindicacion

Con la finalidad de velar por el cumplimiento de nuestro com-
promiso con la Etica, se ha constituido un comité especifico in-
tegrado por familias, miembros de junta directiva y trabajadores.

De esta forma, en nuestra asociacién damos un paso mas
en la mejora de la calidad de los servicios que prestamos.
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Participa, ésta es tu seccion.
Envianos tus cartas antes del 16 de Diciembre de 2016, con tu
nombre completo y D.N.I. a la Sede de AMIFP en Madrid.

iMenudo afio el 2015! Hola a todos soy una socia colabo-
radora de AMIFP.

Me llamo Ana, tengo dos hijos con personas con discapaci-
dad, en casa tengo a uno vy es dificil la convivencia con él. Mi
otro hijo esta en una residencia. Este afio ha sido super-dificil
estar con mi hijo, su comportamiento ha sido rebelde, obsesivo
y desobediente.

Tengo que agradecer al personal el interés que han puesto
por ayudarnos, muchas gracias a todos y gracias también a los
cursos y talleres, que no he podido asistir todo lo que quisiera,
pero a los que he ido me han servido bastante para mi dia a dia.

Aunque haya sido dificil, ha valido la pena el esfuerzo que
he tenido que hacer, sobre todo por mis hijos, que los quiero
por encima de cualquier dificultad. Aprovecho para mandaros
un cordial saludo y recordar que si se puede...aunque cueste,
si se puede.

Ana S. Socia Colaboradora

Me llamo David y soy Policia jubilado, quisiera agradecer
con estas palabras el trato recibido cuando con ocasion de mi
reciente jubilacion, me puse en contacto con AMIFP.

Siendo conocedor de la gran labor que hacéis, una de las
primeras preocupaciones como policia jubilado era mi deseo de
sequir colaborando con AMIFP, a la que pertenezco desde que
o0s conoci hace muchos afios, siendo policia-alumno.

Nunca me pude imaginar que la modestisima aportacion
que realizaba mensualmente unida a la generosidad del resto
de compaferos/as, pudiese dar tanto fruto.

Y es mayor tu satisfaccion cuando a la ayuda que prestais
de manera honrada, discreta y profesional, se le pone nombres
y apellidos.

Te admiras de lo mucho que se puede conseguir con el
fruto de la solidaridad de miles de compaferos. No os podéis
imaginar cual fue mi sorpresa, cuando al llamar con la Unica
intencion de continuar colaborando con mi aportacion, mi lla-
mada fue recibida con una gran humanidad por parte de la tra-
bajadora social. Y mayor aun la sorpresa cuando su disponibi-
lidad inmediata y asesoramiento me hizo ser consciente de mi
condicion de persona con discapacidad, condicion que hasta
ese mismo momento no habia sido capaz de asumir.

Con tacto y respeto me hizo ser consciente de que aceptan-
do con gratitud mi aportacion, era ahora la Asociacion la que
se ponia a mi disposicién poniendo en conocimiento las posi-
bilidades de orientacion laboral, juridica, apoyo psicoterapéuti-
co, residencia de verano, asi como otras ventajas a las que
podia acceder como miembro de la entidad.

Me senti cobijado en un momento de tu vida en el que por
limitaciones, te hacen sentirte una carga para los demas.

Gratitud que os la puedo resumir en pocas palabras “David,
tu problema es nuestro trabajo, tu discapacidad nuestro reto."

David Lledd. Socio de AMIFP. Cadiz
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Visita el centro de
formacion de Avila

El 4 de febrero visitamos el Centro de Formacion de
Avila para informar a los nuevos alumnos de la Escala Basi-
ca sobre nuestros proyectos y actividades, con la finalidad
de sensibilizar sobre el mundo de la discapacidad y sus
familias.

Nuestro agradecimiento a todos los que contribuyen
a que poco apoco sigamos sumando esfuerzos para
mejorar la calidad de vida de todas las personas a las
que atendemos.

Ciclo:
familia y seguridad

AMIFP ha desarrollado dos sesiones en horario de mafa-
na y tarde dirigidas a las familias y con temas relacionados
con la seguridad, ofrecidas por personal de Participacion
Ciudadana de la Policia Nacional.

- MEDIDAS DE AUTOPROTECCION. EI 8 de marzo, coin-
cidiendo con el dia Internacional de la Mujer, se centraron en
medidas de prevencion, hechos delictivos en el domicilio, en
la via publica, en los transportes publicos y en los viajes.

- SEGURIDAD EN LAS REDES. El 17 de mayo se trataron
temas relacionados con el uso de internet y de los diferentes
dispositivos SMARTH.

Los cursos han contado con una buena participacion y con
una adaptacion por parte de los profesionales que la impartieron.

Participantes en el curso

Asamblea general
de AMIFP

AMIFP participo
en el proyecto de
teatro interactivo

El pasado 25 de mayo tuvo lugar la Asamblea General
AMIFP, en una sala de la Comisaria de Distrito Centro.

En ella se aprobaron las cuentas y la memoria de activi-
dades del ejercicio 2015, asi como el presupuesto y el plan de
actuacion del afo en curso.

Ademés, se aprobo el Codigo Etico de La Asociacion, que
ponemos a vuestra disposicion en la pagina WEB.

Asistentes a la Asamblea

La Fundacion Repsol y la Compafia de Teatro de Blanca
Marsillach llevan a cabo un innovador proyecto de teatro
adaptado para personas con discapacidad, por varias ciu-
dades espafiolas, que fomenta la integracion de este colec-
tivo a través de la cultura.

El pasado 27 de abril AMIFP asistio con 15 personas
(Padres y personas con discapacidad) al teatro situado den-
tro del Parque del Retiro, Casa de Vacas, donde se represen-
taron escenas escogidas y adaptadas de la obra:

El acto fue presentado por la propia Blanca Masillach y
conto con la presencia de Angel Nieto, como colaborador
especial.

Tras media hora de representacion, los espectadores
tuvieron la oportunidad de subir al escenario con los tres
actores a interpretar las diferentes escenas de la obra,
improvisando y convirtiéndose en actores por un dia. Una
de la socias de nuestra entidad participd activamente en
esta actividad

Este es el sexto afio que Fundacion Repsol y la Compa-
fifa de Blanca Marsillach se unen para dar un paso mas en
la plena integracion de las personas con discapacidad.

Para Fundacion Repsol, es importante contribuir a la
integracion social de las personas con discapacidad, siendo
uno de los objetivos en los que estd mas comprometida vy,
para ello, trabaja en iniciativas que abarcan la educacion, la
cultura y el deporte, promoviendo actividades inclusivas
que lleven a la integracion total de este colectivo en un
marco de igualdad de oportunidades.
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Ocio familiar
compartido

El sdbado 18 de junio nos fuimos de excursion con
AMIFP como todos los afios. Este afio fuimos a los pue-
blos de Segovia, a San Pedro de Gaillos, donde vimos el
museo tradicional, con sus costumbres, su folklore y sus
juegos populares como: Aro, Herradura, Las siete y
media, Zancos, Gurria

Terminamos compitiendo entre nosotros, y nuestros
hijos contando con los apoyos necesarios disfrutaron de
una Jornada de lo mds divertida. Todo el mundo fue
ganador y como premio ganamos una chapa de AMIFP
que lucimos con orgullo todo el dia.

Ademds alli bailamos los primeros pasos de la danza del
paloteo, que es el baile popular de las fiestas del pueblo que
dedica a su virgen y que se aprende desde que son peque-
fios ( baile de varones), con golpes ritmicos de dos palos
entre si. Se dice que antiguamente se hacia con espadas.

Después nos fuimos a Corral de Ayllén (Segovia) donde
degustamos comida casera y ademds lo que pusieron
estaba muy rico.

Alli se quedaron haciendo juegos los chavales con
monitores y los padres nos fuimos a hacer una visita a
Ayllon (Segovia), pueblo con encanto medieval, tanto
civil como militar.

Se halla sentada sobre la ladera de un cerro, donde
existia una fortaleza, rodeada de murallas. Pero en esta
Villa, a diferencia de otras, las murallas bajan hasta el
rio, y esto hace suponer que durante mucho tiempo, el
solar ha sido dominado por diferentes culturas.

La Plaza Mayor de Aylldn, es una de las mds bellas y
sugestivas de Espafia, con viejos soportales de madera,
en cuyo fondo se halla la casa del Ayuntamiento, anti-
guo Palacio de los Marqueses de Villena, la antigua lgle-
sia Romdnica de San Miguel, con el fondo de la Martina
y la Espadafia de la Iglesia de Santa Maria la Mayor.

Subimos a la Torre de Martina, desde donde se divi-
saba ademds del pueblo toda la planicie, siendo un
punto estratégico para vigilar. Ni que decir tiene que el
paisaje era precioso.

Llegamos a Madrid a las 8.30 de a tarde después de
disfrutar de la compania de los demds socios de AMIFF,
conocer lugares encantadores y disfrutar con nuestros
hijos de una Jornada de lo mds especial.

Os animo a todos que 0s apuntéis a estas excursiones.

M.Merino (socia colaboradora)

&
¥ 3 i
Participantes aprendiendo paloteo. San Pedro de Gaillos
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Reuniones
en las Comunidades
Autonomas.

“Familia y seguridad: Navegar con
seguridad en las redes”

Siguiendo en la linea de accion iniciada hace ya mas de
6 afos, en la que pretendemos que las actividades a des-
arrollar se impulsen por todo el territorio nacional, acer-
cando asi la entidad a las familias, AMIFP ha desarrollado
este semestre dos talleres con el objetivo de acercar la Aso-
ciacion a los socios y beneficiarios.

El primero se realizd en Zaragoza, el pasado 29 de abril,
Andrés Torquemada gerente de la entidad, junto a la traba-
jadora social estuvieron con los beneficiarios y profesiona-
les, en la Jefatura Superior, donde se desarrollo el taller que
fue impartido por Marta Pascual, de Participacion Ciudada-
na de la Policia Nacional.

El 10 de mayo se desarroll6 en la Comisaria Provincial
de Albacete y fue impartido por José Luis Garcia Milla,
Delegado de Participacion Ciudadana.

En ambas reuniones se ofrecid informacion acerca de
los recursos de nuestra Asociacion, con la finalidad de
entablar vias de colaboracion y evitar en la medida de lo
posible, la duplicidad de servicios; y contactamos personal-
mente con los beneficiarios, para poder confeccionar un
mapa de necesidades mas importantes.

Nuestro agradecimiento especial a los Comisarios Pro-
vinciales, Francisco Jestis Navarro y José Francisco Roldan,
de Zaragoza y Albacete, respectivamente, por su calurosa
acogida y la disposicion para colaborar con nuestra enti-
dad, asi como a los ponentes por su participacion.

En los préximos meses continuaremos con este tipo de
actividades. Los socios recibiran una carta informativa,
ademas de publicarse en la web de Amifp.

AMIFP Extremadura

Una vez mas aprovechamos la oportunidad que nos brin-
da la revista Di-capaz para ponernos en contacto con todos
vosotros e informaros de aquellos temas que creemos 0s
pueden interesar.

En primer lugar me gustaria insistir en un asunto que ya
hemos expuesto en alguna ocasion con anterioridad, se trata
de la Modificacion de la Capacidad de las personas con
discapacidad.

Los mas recientes procedimientos jurisprudenciales
advierten de que la sentencia de Modificacion de la Capa-
cidad debe ser un "Traje a medida" de la persona en cuestion,
determinando los ambitos y el grado de la discapacidad, en
interés y para la proteccion del afectado.

Este procedimiento puede iniciarlo la propia persona con
discapacidad, su conyuge o quien se encuentre en una situa-
cion de hecho asimilable, los descendientes, los ascendientes,
o los hermanos de esta persona.

En este proceso el juez determinara, mediante sentencia,
la extension y limites de la modificacion de la capacidad,
pudiendo ser esta de dos tipos:

® TOTAL: cuando se aprecie que la persona no es capaz de
cuidar de si mismo, ni de administrar sus bienes, etc.

® PARCIAL: cuando se estime que el sujeto puede realizar
determinados actos por si solo, y que es capaz de adoptar
algunas decisiones que atafien a su persona, pero que para
actos de mayor trascendencia y complejidad, necesita del
auxilio de otra persona. En este ultimo caso, la sentencia
debe recoger cuales son los actos que puede realizar de
manera autonoma y cuales no, elaborando de esta manera
ese "Traje a Medida" del que hablabamos al principio.

Recientemente nos hemos visto inmersos en un proce-
so administrativo complicado notablemente por la ausen-
cia de este procedimiento.

Tras el fallecimiento de un funcionario del CNP, con un
hijo con discapacidad y la consiguiente solicitud de una pen-
sion de orfandad para éste, Clases Pasivas de Hacienda se la
deniega reiteradamente por haber superado los 24 afios de
edad. Habiendo sido desestimada la reclamacion de la viuda
en mas de una ocasion, acude a Amifp para exponer el caso,
como Ultima alternativa antes de desistir. Reabrimos el proce-
so fundamentando debidamente la solicitud y acreditando la
discapacidad y el alcance de la misma, aportamos informes
médicos acreditativos, informes psicopedagdgicos, etc., y soli-
citamos una nueva evaluacion por el Equipo de Valoracion de
Incapacidades de la Sequridad Social, para demostrar que el
chico no estaba capacitado ni para trabajar ni para llevar una
vida auténoma. Nos ha costado un afio entero de reclamacio-
nes, escritos y conversaciones con Clases Pasivas de Hacienda,
pero finalmente hemos logrado que se le reconozca la pen-
sion de orfandad con cardcter vitalicio.

Todo esto hubiera sido innecesario si la persona en
cuestion contara con la sentencia de "Modificacion de la
capacidad” desde el momento en que cumplié la mayoria
de edad, ya que en dicha sentencia constaria todo lo que
hemos tenido que acreditar y demostrar después, en un
proceso muy complicado.

Esto no es mas que un ejemplo, una de esas situaciones
en las que queda de manifiesto los tramites que ese “Traje a
Medida" simplifica o elimina por completo, tramites nece-
sarios para proteger a las personas con discapacidad.

Mz Garcia Gil.
Trabajadora social de Amifp.
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Risoterapia para
tod@s

De nuevo AMIFP, atendiendo a las demandas de las fami-
lias ha desarrollado un taller de 12 sesiones celebradas en ho-
rario de tarde, de los meses de marzo a mayo, contando con
una alta participacion y una valoracion muy positiva (recogi-
da mediante encuesta de satisfaccion).

Reirse es una de las maneras mas eficaces de prolongar la
vida. Ademas de sano, es barato. Actualmente la risoterapia es
una técnica mas para mejorar enfermedades.

Mientras reimos, en nuestro cuerpo se sienten diversas re-
acciones, psicoldgicas v fisiologicas. Un valor afadido a todos
los beneficios que desarrollamos a continuacion, es que la ri-
soterapia no tiene efectos secundarios.

La risoterapia ayuda a mejorar el sistema cardiovascular, in-
munoldgico, muscular, nervioso central y endocrino, sin olvi-
dar los beneficios psiquicos y emocionales; siendo un buen com-
plemento a las terapias tradicionales.

A continuacion, Rafael Ubal de la Asociacion Donantes de
Risas, escribe unas lineas donde explica lo que se ha trabaja-
do en el taller.

Integrantes del curso de risoterapia

Una vida de risa

(Una vida saludable, una vida
bella, una vida impecable)

1. §QUE SE ENTIENDE AQUi POR UNA VIDA DE RISA?

- Un curso mas hemos estado desde la Asociacion Donan-
tes de Risas, impartiendo nuestro Taller Trimestral de Risote-
rapia a usuarios de AMIFP y a sus familiares, con quienes nos
unen desde hace unos afos, lazos de afecto y de mutua cola-
boracion.

- En esta ocasion hemos querido hacer un viaje experimen-
tal a la Risa, facilitando a través de diferentes estimulos la opor-
tunidad de reirnos sin mas, como una de las practicas vitales
que se derivan del simple hecho de vivir, al igual que ocurre con
el respirar, con el moverse o con el emitir sonidos.

- Por lo tanto, para nosotros, llevar una vida de risa signi-
fica, profundizando un poco mas, el descubrirse amablemen-
te, gozosamente, sorpresivamente, admirativamente y el dar-
se a una misma la bienvenida... Prestandose Atencion, y dan-
dose a si misma la adecuada Acogida Amistosa , Celebrando
cada una la Fiesta de ser quien le ha tocado ser...
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- Para facilitarnos esta experiencia nos hemos centra-
do en el siguiente consejo de Mafalda, tenido en cuenta du-
rante todo el trimestre: "Comienza tu dia con una sonri-
sa, veras lo divertido que es ir por ahi, desentonando con
todo el mundo”. Consejo que es el lema- anuncio de nues-
tro calendario 2016 de Donantes de Risas.

2. ;QUE SE ENTIENDE AQUi POR UNA VIDA SALU-
DABLE?

- En este trimestre hemos dedicado las sesiones del pri-
mer mes a considerar cuantas recomendaciones hemos cre-
ido utiles para gozar de una vida saludable, sobre todo aque-
llas que se refieren, mas concretamente, al cultivo de la Sa-
lud Mental Relacional.

- La OMS define la Salud como un estado de com-
pleto bienestar fisico, mental y social, y no solamente
como la ausencia de afecciones o enfermedades. Y nos-
otros utilizamos la Risa y el Humor, en este caso, como
un valioso recurso para el refuerzo de lazos o vinculos que
promueven la Salud Mental Relacional a través de acti-
vidades ludicas.

- En concreto hemos desarrollado ejercicios en los que
entrendbamos, por una parte, el arte de confiar en una mis-
ma y, por otra parte, el arte de confiar en las demas.

3. §QUE SE ENTIENDE AQUi POR UNA VIDA BELLA?

- Durante el segundo mes de este trimestre hemos de-
dicado nuestras sesiones a la escenificacion de nuestras vi-
das como verdaderas obras de arte, a la practica del arte
de mirar y de ver. Al arte de capturar la belleza de lo invi-
sible a simple vista, hasta alcanzar el darse cuenta a tra-
vés del Ojo Mdgico y vivir la experiencia del Asombro.

- Mediante distintos juegos hemos repasado distintas
expresiones artisticas y hemos protagonizado, por ejem-
plo, diferentes escenas con las que hemos rendido home-
naje a las mejores peliculas de comedia o de risa de la His-
toria del Cine, al tiempo que tomabamos conciencia de que
nuestras vidas, también son unas vidas de Pelicula.

4. ;QUE SE ENTIENDE AQUI POR UNA VIDA IMPE-
CABLE?

-Y, por ultimo, en el tercer mes, hemos tenido ocasion
de comprobar y tomar conciencia de la relacion que exis-
te entre nuestra capacidad para reir saludablemente, reir
artisticamente y reir éticamente, revisando la relacion exis-
tente entre la Ftica y el Humor-

- En este sentido, haremos alusion a un poema clasi-
co de Gustavo Adolfo Bécquer, la Rima VII, en la que se pone
de manifiesto como, la Vida Saludable, la Vida Bella y la Vida
Etica solo es posible i se desarrollan adecuadamente nues-
tros talentos. Y éste ha sido el objetivo de nuestro curso ta-
ller de Risoterapia, el brindar oportunidades ludicas para
el desarrollo de dichos talentos, para que no nos pase lo que
le sucedio al "Arpa” de este poema:

- Del salon en el dngulo oscuro,/ de su duefio talvez ol-
vidada,/ silenciosa y cubierta de polvo/ veiase el arpa. jCuan-
ta nota dormia en sus cuerdas! como el pajaro duerme en
las ramas,/ esperando la mano de nieve/ que sabe arran-
carlas./ jAy! - jPensé!- jCudntas veces el genio/ Asi duer-
me en el fondo del alma,/ y una voz, como Lézaro, espe-
ra/ que le diga: "Levantate y anda"!/

Rafael Ubal Lopez
Presidente de la Asociacion Donantes de Risas

Hablemos de:
Patrimonio protegido

En el 2015 y primer semestre de 2016 hemos ofrecido
estas sesiones juridicas, a cargo de dos expertas que anali-
zaron la Ley de Proteccion Patrimonial de las Personas con
Discapacidad.

Instrumento juridico de gran interés para personas con
una grave discapacidad fisica o sensorial y para las perso-
nas con discapacidad intelectual.

Las sesiones se hicieron en horario de mafana y tarde
para que todo el que estuviera interesado, asistiese. La aco-
gida fue muy buena y también la valoracion de las mismas,
mediante encuesta de satisfaccion.

A continuacion exponemos un articulo de la abogada
Mz Carmen Meléndez y una ficha orientativa de la abogada
Mz José Ruano, que ademas es asesora Juridica de Plena
Inclusion -Madrid que sirve de guia para saber las figuras
juridicas que pueden favorecer a las personas con discapa-
cidad.

Para cualquier aclaracion o solicitar mas informacion al
respecto se puede contactar con la Asociacion. Estamos a
vuestra disposicion.

INSTRUMENTOS DE PROTECCION

PATRIMONIAL

= Parrmmomo provegido

o Renta vitaliia

* Planes e pensiones

© Segures de dependencia

o omrraro deabmenros

» Domaciones

o Clanan s restamenrar s Beoombiles

El Patrimonio
protegido

El patrimonio protegido, figura introducida en el Dere-
cho espanol por la Ley 41/2003, de 18 de noviembre, tiene
como fin asegurar el futuro econdmico de una persona con
discapacidad, titular y beneficiaria de un conjunto de bien-
es afectados a la satisfaccion de sus necesidades

Se propone el fin general y genérico de satisfaccion de
las necesidades vitales del titular, o lo que es lo mismo, ase-
gurar la provision de los medios que garanticen su subsis-
tencia; es decir, la forma de vida que quiere llevar en esa si-
tuacion especial de discapacidad, previstos en el documen-
to de constitucion o en los de aportacion de bienes.

Por ejemplo, puede ser que, el constituyente y/o bene-
ficiario titular del patrimonio protegido, quiera que las ren-
tas de un inmueble, de una finca, o los productos de un ne-
gocio, se empleen en sufragar los gastos de una residencia

o centro especializado donde desea ser atendido, o en abo-
nar los salarios del personal que necesita para continuar re-
sidiendo en su domicilio, fijando este fin como concreto y
especifico, pero que se encuentra incluido o puede conside-
rarse incluido en el general de “satisfacer las necesidades
vitales” que aunque sean parecidas en todos los casos al tra-
tarse de un discapaz, seran distintas a tenor de las diferen-
tes circunstancias que concurran en cada persona.

¢Quiénes estan legitimados para constituir un patrimo-
nio protegido?

A tenor del articulo 3, de la Ley de proteccion patrimo-
nial de las personas con discapacidad, pueden ser constitu-
yentes del patrimonio protegido: el propio discapacitado con
capacidad de obrar suficiente; sus padres, el tutor o el cu-
rador; el guardador de hecho con los bienes que los padres
o tutores hubieran dejado al hijo discapacitado por titulo he-
reditario, o con las pensiones constituidas por aquellos a fa-
vor de este ultimo.

Por ultimo, cualquier persona con interés legitimo que,
ofrezca bienes y derechos en cuantia suficiente, podra ins-
tar a quien corresponda: discapacitado beneficiario con ca-
pacidad de obrar suficiente, o padres, tutor o curador, y si es-
tos se niegan injustificadamente puede solicitar al Juez la
constitucion del patrimonio protegido.

El acto de constitucion del patrimonio protegido, se ve-
rificara en virtud de escritura publica otorgada ante nota-
rio, acompafiando la aportacion de bienes, formalizando a
tal fin el oportuno inventario, previendo las normas de ad-
ministracion, y el nombramiento del administrador, que pue-
de ser la propia persona con discapacidad si tiene capacidad
suficiente.

El patrimonio protegido se extingue por las causas pre-
vistas en el articulo 6 de la Ley de Proteccion Patrimonial de
las Personas con Discapacidad: muerte o declaracion de fa-
llecimiento del beneficiario persona con discapacidad;y pér-
dida de la condicion de persona con discapacidad (33% o mas
en el caso de discapacidad psiquica, y 65% o mas en la fi-
sica la sensorial).

Una vez extinguido el patrimonio protegido, la cuestion
a resolver es el destino de sus bienes, que sera distinto se-
gun la naturaleza de la causa de extincion, a tenor del arti-
culo 6 apartado 3 de la LPPD. En el caso de muerte o decla-
racion de fallecimiento del beneficiario, los bienes se inte-
graran en su herencia, si se produce por la pérdida de la

condicion de discapacitado, seguira siendo titular de los
bienes pasando a formar parte de su patrimonio personal,
rigiéndose por las normas de Derecho Civil, foral o especial
que le sean aplicables.

El constituyente o en su caso el aportante pueden en el
documento de constitucion, o en el de aportacion, prever el
destino de los bienes para el caso de la extincion del patri-
monio protegido sin mas limites que los impuestos por las
disposiciones legales. Lo normal sera establecer la reversion
a la persona que los aporto, a sus herederos si hubiera fa-
llecido, 0 a otro patrimonio protegido, o sucesivamente a di-
ferentes patrimonios protegidos, vinculando los bienes a |a
proteccion de las personas con discapacidad.

Ma del Carmen Meléndez Arias
Doctora en Derecho, Abogada
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Hijos diferentes, soluciones diferentes

Tener un hijo con discapacidad intelectual o problema de
salud mental requiere de un esfuerzo de adaptacion como
padres, hermanos, hijos... Complicandose mucho mas si exis-
ten alteraciones de conductas.

A medida que la familia va aceptando y reponiéndose
tras el shock inicial al enterarse que su hijo tiene una discapa-
cidad, la familia se da cuenta que esta nueva situacion empie-
za a traer algunas “alegrias "y que aporta mucho mas de lo
que crefan en un principio. Para llegar a este punto se requie-
re de madurez emocional , a pesar de tiempo, es muy impor-
tante lo que se haga durante ese tiempo.

Diariamente trato a padres y hermanos aquejados de
estrés causado por la “discapacidad” y observo como afecta a
su salud emocional y relacion con el entorno.

Los padres a medida que transcurre el tiempo estan can-
sados, desorientados y con muchas dudas. Tienen la sensacion
de haber tocado fondo, no saber qué hacer. Lievan un gran re-
corrido de psicologos, terapeutas, pediatras, psiquiatras...varios
diagndsticos, un caos!!!

Los padres estresados tienen muchas preguntas que
nadie les ha contestado y muchas emociones sin resolver.

Tienen sentimientos de culpa, decepcion, resentimiento, y
hay padres que no dejan ayudarse. Se niegan a aceptar la dis-
capacidad de su hijo, no quieren cambiar, adaptarse a la
nueva situacion. Papas que tratan a sus hijos con discapaci-
dad por igual a los otros hermanos, no quieren tratarles acor-
de a sus necesidades, NO ACEPTAN LA DISCAPACIDAD!!

A lo largo de los afios trabajando en discapacidad he
conocido a padres, que como consecuencia de no haber dado
con profesionales bien formados en discapacidad, han come-
tido graves errores en el manejo de las necesidades de sus
hijos tal como; padres inflexibles, impulsivos y poco intuiti-
vos. Probablemente si sus hijos fuesen cojos no les obligarian
a correr. Hay padres que no entienden que castigar o apretar
al nifio no sirve de nada ( me refiero a enfermedades menta-
les como TOC, esquizofrenia, TDAH ...)

No dejar en el olvido a los hermanos de chicos con disca-
pacidad, que sufren por no poder disfrutar de sus hermanos
como les gustaria, tienen normas distintas que en ocasiones
no entienden, invasion de su propio espacio, tensiones, peleas

Los hermanos también sufren!!!!

Se van pasando por diversas etapas muy complejas, pero
es cuando pasada la adolescencia aparecen las alteraciones
de conducta. En este momento, puede que evites situaciones
por miedo de lo que pueda hacer tu hijo y por lo que la gente
pueda pensar; que si lo has educado mal, que no sabes como
manejar la situacion, cada vez mas dificil, aparecen senti-
mientos de culpabilidad, incluso llegar a pensar que tu hijo se
comporta asi para fastidiarte y te vuelves contra ¢él.

Las personas con discapacidad intelectual o enfermedad
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mental tienen los mismos sentimientos y emociones que las
demas personas, aunque las formas en las que manifiestan
sus estados de animo o sus problemas emocionales puedan
ser diferentes. Es fundamental que estos chicos reciban la
ayuda necesaria, por parte de centros especializados y profe-
sionales cualificados, no vale cualquiera, no os conforméis!!!
Para que tengan las mismas posibilidades y oportunidades de
participar socialmente y de disfrutar de la vida.

El objetivo principal de la sociedad, de la familia, de los pro-
fesionales es velar por las personas con discapacidad; por su
calidad de vida y participacion en la sociedad, que no haya li-
mitaciones como consecuencia de sus necesidades especiales.

No se puede tolerar que estos chicos no tengan las mis-
mas oportunidades para el aprendizaje y, en algunos casos, les
inviten a irse de centros porque no “dan la talla” Un rechazo
escolar y rechazo a la persona en toda regla.

Tras mi experiencia trabajando con chicos con discapaci-
dady familias, Para que un programa terapéutico funcione en
chicos con discapacidad, el chico tiene que intentar alcanzar
la escucha, la planificacion, recordar, reflexionar para poste-
riormente actuar( en la manera que a él le sea posible) y estar
motivado por las recompensas. Justamente, éstos son los
puntos débiles de este tipo de nifios. Y aqui, es donde hay que
trabajar diariamente para que con el tiempo conseguir
pequenos avances, reflejados de una manera u otra. Un traba-
jo duro por parte del profesional, fundamentalmente del
chico y por la familia. A las terapias y a los centros no se va a
pasar el rato, a aparcar a aquellos chicos que no siguen al
resto, o porque el profesional no esté preparado, NO!!

Pero es mas como v facil decir a las familias que el chico
no da mas de si, o que no hay personal o medios suficientes.
Yendo mas alla me he encontrado con profesionales que uni-
camente les interesa justificar los cursos o terapias e incluso
su sueldo mensual, sin preocuparse de los resultados o la
satisfaccion de las familias. Es una pena pero esto ocurre!ll'Y
muchos de vosotros os estaréis identificando con esto. Super-
visar el trabajo que se hacen con vuestros hijos.

Por lo tanto, es muy importante el interés, firmeza y flexi-
bilidad, receptividad y apoyo por parte de los profesionales
que estan a cargo de los avances o mantenimiento de las
habilidades y aptitudes de nuestros chicos con discapacidad.

Dedicado a todos los padres, madres y familiares que
luchan cada dia por un bienestar para sus chicos , olvidando-
se en muchos momentos de ellos mismos. Especialmente para
Ani Salto, Merche, Lourdes, Marta, Aurea, Rocio, Lucia, Mar,
Maria , Sofia, concha, Belén, Angeles...(disculpad a todas
aquellas que no os haya nombrado). GRANDES LUCHADO-
RAS, MADRES CORAJES!!

Aurora Garcia Moreno.
Psicologa. aurora@centrogarciamoreno.es

La importancia de

la Gimnhasia Mental

El ser humano cuenta con una serie de habilidades o
capacidades: cognitivas, motoras, emocionales, etc., que le
permiten su adaptacion al entorno. Gracias a las habilida-
des motoras podemos andar, por ejemplo.

Las capacidades cognitivas son procesos mentales que
nos permiten llevar a cabo actividades como reconocer a
las personas, saber en qué lugar nos encontramos, imaginar
lo que vamos a hacer mafiana o recordar lo que hicimos
ayer.

La percepcion, la atencion, el razonamiento, la memo-
ria, el lenguaje, la orientacion, entre otras, son capacidades
cognitivas o habilidades intelectuales. Como cualquier otra
habilidad o capacidad pueden ser mejoradas a través de la
practica y la experiencia.

La gimnasia mental es un conjunto de ejercicios coordi-
nados y combinados orientados a mejorar el aprendizaje y
a mantener las habilidades cognitivas.

El ejercicio mental es bueno y necesario a cualquier
edad. A las personas jovenes les ayuda a reforzar su agilidad
cerebral, y a las personas maduras y mayores les ayuda a
paliar el deterioro que con la edad se va produciendo en
nuestro cerebro.

El cerebro es el 6rgano mas poderoso de nuestro cuer-
po. Regula toda nuestra actividad, controla todas las accio-
nes que realizamos, gestiona cualquier movimiento,
intencionado o no, y, en definitiva, nos comunica con el
mundo exterior.

Se forma, se organiza y se desarrolla durante toda la
vida, esto es lo que se llama plasticidad cerebral. Cuanto
mas se ejercita, mas se desarrolla y viceversa.

Igual que cada parte del cuerpo, necesita ejercicios
diferentes para mantenerse en forma, ya que cada parte del
cerebro se encarga de funciones distintas.

No es necesario que haya un deterioro cognitivo para
que nuestro cerebro vaya perdiendo actividad y algunas
tareas diarias nos vayan resultando cada vez mas costosas.
Esto se debe a la falta de estimulacion. Caer en la rutina o
en la monotonia en nuestras acciones hace que perdamos
agilidad mental.

Contamos con numerosos ejercicios y actividades que
nos permiten estimular nuestro cerebro, y nos ayudan a
tener mayor flexibilidad mental. Ponemos algun ejemplo:

e Variar las rutinas (hacer actividades con la otra mano,

cambiar el camino por el que vamos a trabajar, etc.)

® |eer una noticia y resumirla

® Memorizar canciones
Pasatiempos variados (sopas de letras, sudokus, cru-
cigramas, etc.)

Clasificar palabras y repetir listados

Hacer calculos mentales

Evocad recuerdos, viendo el aloum de fotos
Juegos diversos

Para mantener una buena salud fisica y mental, es
necesario que cuidemos nuestro estilo de vida, nuestra
dieta y el ejercicio fisico y mental.

Estamos acostumbrados a intentar comer sano, ir al
gimnasio, cuidar nuestro cuerpo, etc., y, sin embargo, no
siempre cuidamos del drgano que nos hace tomar todas
estas decisiones saludables: nuestro cerebro.

Como nos parece un tema interesante os proponemos
un Taller de Gimnasia Mental.

Vamos a trabajar y estimular nuestro cerebro, y a
aprender estrategias para que luego cada uno pueda sequir
trabajando de manera individual las diversas habilidades
cognitivas.

El taller tendra una duracion de 10 sesiones, 1 sesion
cada 15 dias, y se realizard en horario de mafana y tarde,
comenzando en el mes de octubre.

Los horarios se concretaran mas adelante, en funcion
de vuestra disponibilidad y del resto de las actividades pro-
gramadas.

iSi estais interesados podéis apuntaros ya!

Como siempre, agradecemos vuestra colaboracion y
sugerencias.

Virginia Torre Escudero.
Psicologa de Amifp.
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Fuente: Servimedia.

Libros infantiles para concienciar sobre la
discapacidad

Con el objetivo de sensibilizar en materia de discapa-
cidad a los nifios desde las primeras edades, se ha presen-
tado una donacién de libros y materiales audiovisuales
de la coleccion "Cuentos que contagian ilusion” a la
biblioteca José Ortega y Gasset.

A través de esta coleccion, se pretende que los nifios
sientan un mayor acercamiento a las personas con disca-
pacidad haciéndoles participar a través de divertidas his-
torias en las vivencias y situaciones de los personajes de
estos cuentos, que son todos nifios con discapacidad.

Cada cuento dispone de un pequefio resumen al ini-
cio donde se explica a los mas pequefos en qué consisten
las distintas discapacidades que aparecen en las lecturas.
Esta biblioteca esta también disponible de forma gratui-
ta en Internet y esta dirigida especialmente a los centros
escolares de Educacion Infantil y Primaria con el prop6si-
to de favorecer la inclusion y la normalizacion en los
entornos educativos de los nifios con discapacidad.

Desarrollan un videojuego pensado para ninos
y jovenes con paralisis cerebral

'‘Arcade Land' es el nombre de uno de los ultimos
videojuegos de factura espafiola desarrollados para
Playstation 4, pero ademas es el primer titulo patrio que
esta enfocado a un publico con paralisis cerebral.

El juego es un compendio de otros videojuegos clasi-
cos del género arcade, entre los que se encuentran algu-
nos tan famosos como 'Pacman’, 'Pong’, 'Space Invaders'
o 'Arkanoid’, que han sido revisados y programados en 3D
para la ocasion.

Te interesa

La idea surgié de la cabeza de Juanjo Gonzalez, ex
director de marketing de empresas como Electronics Arts
Espafia o Xbox Espafia, y el desarrollo ha corrido a cargo
de Koth Studio. La financiacion ha llegado de parte de
Sony vy del programa de Emprendimiento Social de la
Obra Social La Caixa, que galardon¢ el afio pasado a la
empresa de marketing social Helping, responsable de "Ar-
cade Land', con 25.000 euros para poder cubrir parte de
los gastos necesarios para la creacion del juego.

"Cuando estaba haciendo mi tesis doctoral empecé a
desarrollar una teoria de que los videojuegos comerciales
pueden ser buenos. Me di cuenta de que habia un hueco
en la industria, no habia videojuegos hechos a medida",
asegura Gonzalez, en referencia al sector de los nifos con
paralisis cerebral y otras discapacidades, que con este
titulo pueden disfrutar de los videojuegos y ademas sen-
tirse mas integrados.

Dos firmas se alian para adaptar domicilios de
nifos y mayores con problemas de movilidad

Inidress y Leroy Merlin han firmado un acuerdo de cola-
boracion en el proyecto "Hogares que te cuidan”, donde el
Instituto buscara y seleccionara a los beneficiarios del pro-
grama entre las asociaciones que pertenecen a su Comité
del Paciente y la empresa dedicada al acondicionamiento y
equipamiento del hogar aportara los materiales y la mano
de obra necesaria para mejorar la accesibilidad de las
viviendas.

El Instituto de Innovacion y Desarrollo de la Responsa-
bilidad Social Sociosanitaria, Inidress, y Leroy Merlin han
suscrito un acuerdo de colaboracion para el desarrollo del
proyecto "Hogares que te cuidan”. La iniciativa tiene como
objetivo mejorar la calidad de vida de ancianos y nifios con
discapacidad o problemas de movilidad psicomotora
mediante la promocion de la adaptabilidad y la accesibili-
dad de sus hogares. Tendran prioridad para el desarrollo de
este proyecto aquellas viviendas habitadas por nifios o
ancianos que, por padecer alguna discapacidad, puedan
encontrarse en riesgo de exclusion social.

Serd la Junta Directiva de Inidress quien evaluara indi-
vidualmente los casos presentados y seleccionara aquellos
susceptibles de ser beneficiarios del programa. Posterior-
mente, Leroy Merlin procederd a presupuestar cada caso
contando con el apoyo de los distintos colaboradores que
participarian en la obra y elaborara un listado en el que se

recoja todo el material donado a favor del beneficiario que
debe comprender producto, referencia, unidades y precio.

El presupuesto econdmico de cada proyecto serd valo-
rado por la Direccion General de Leroy Merlin Espafa, apli-
cando la ayuda economica al proyecto en funcion de las
disponibilidades del presupuesto que la compafia posea
para estas actividades. Los excedentes de los productos
donados por Leroy Merlin que pudieran existir seran rein-
vertidos en los sucesivos proyectos de acondicionamiento
de viviendas que sean seleccionadas de manera que el
mayor numero posible de personas puedan beneficiarse de
este programa.

Se presenta en Espaia el baston rojo-blanco

son personas mayores de 50 afos. La peor parte se la llevan
las mujeres, desgraciadamente: seguin los mismos datos de
la FACE, la enfermedad celiaca tiene una de incidencia
mayor en las personas de sexo femenino. En el ebook se
destaca la importancia de la prevencion y el diagnostico.

Un exoesqueleto ligero y flexible ayudara a
andar a personas con movilidad reducida

Las personas sordociegas cuentan ya con un elemento
que las visibiliza e identifica, algo que el colectivo llevaba
tiempo reclamando.

La incorporacion de franjas rojas al tradicional baston
blanco que habitualmente utilizan las personas ciegas o
con discapacidad visual grave evidencia, en este caso, la
presencia también de una discapacidad auditiva.

Se trata de un objeto que facilita la movilidad de las
personas con sordocequera al tiempo que las dota de mayor
autonomia y sequridad.

Isalud lanza el ebook “18 curiosidades de los
celiacos”

Con motivo del Dia Nacional del celiaco, el pasado 27
de mayo, el comparador online de seguros médicos iSalud
ha presentado un ebook en el que se reflejan anécdotas,
datos estadisticos y sorpresas relacionadas con quienes
conviven todos los dias con este trastorno

La enfermedad celiaca o celiaquia, es un trastorno del
sistema digestivo que se ocasiona por la intolerancia al glu-
ten, que cada vez afecta a mas personas. Sin embargo, pese
aque aun no existe cura o vacuna contra ella, la rutina dia-
ria de los celiacos cada vez estd mas normalizada y su cali-
dad de vida mejora poco a poco, aunque todavia queda
mucho camino por recorrer.

El libro detalla numerosas anécdotas, datos estadisticos
y sorpresas relacionadas con quienes conviven todos los
dias con este trastorno. De todos los datos aportados en la
lista, hay uno que tiene especial relevancia: el 75% de los
celiacos no saben de serlo. En Estados Unidos esta cifra se
eleva al 839%.

Otro de los datos destacables es el hecho de que una
familia con un celiaco debe desembolsar mas de 1.700
euros mas en la cesta de la compra. Del mismo modo, entre
el 20% y el 50% de los nuevos casos que se diagnostican

Un consorcio internacional de investigadores con parti-
cipacion del Consejo Superior de Investigaciones Cientifi-
cas (CSIC) desarrollara un exoesqueleto ligero y flexible
para las personas con movilidad reducida. El dispositivo,
que se llama XoSoft, se colocara en las piernas e incorpora-
rd sensores integrados en textiles para crear articulaciones
inteligentes y estarad listo en el afio 2019.

Este nuevo exoesqueleto tiene el objetivo de paliar las
desventajas de los dispositivos disponibles hasta ahora, que
suelen ser aparatosos, poco flexibles y por lo tanto sélo
pueden ayudar parcialmente en el proceso del movimiento,
y tampoco estimulan la activacion de las piernas, lo cual es
esencial para evitar atrofias, segun informd este miércoles
el CSIC.

El dispositivo XoSoft, estara compuesto por sensores
integrados en textiles avanzados y materiales inteligentes
para crear articulaciones sensibles y con rigidez variable.

La esperanza de vida media en Europa casi se ha dupli-
cado en el ultimo siglo. Pero a medida que aumenta tam-
bién crece el numero de personas mayores con una
movilidad moderada. Ademas, varias enfermedades congé-
nitas o crdnicas, o una lesion, pueden conducir, incluso en
una edad joven, a diversos grados de movilidad reducida. En
Europa, hay 3,2 millones de usuarios de sillas de ruedas y
otros 40 millones no pueden caminar sin ayuda.

T
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Especial Jornadas Amifp

“La ciudadania: el reto
de la autonomia y la igualdad”

Si sumamos entre todos los esfuerzos, podremos con-
seguir una sociedad mds igualitaria, mucho mds inclusiva.

AMIFP celebro estas Jornadas los dias 7 y 8 de junio, en
el Salén de Actos del IMSERSO, cedido como en afios ante-
riores para la ocasion, y fueron cofinanciadas por la Funda-
cion ONCE.

Nos planteamos desgranar el concepto de ciudadania, a
fin de analizar la inclusion en las diferentes dreas sociales:
la educacion, el empleo, la participacion social y politica e
incluso el sistema de decisiones. Todo ello en la era de la
globalizacion y de las comunicaciones 2.0 donde el concep-
to de ciudadania se encuentra a la busqueda de equilibrios
entre la ciudadania espafiola, la europea vy la inclusiva.

La conceptualizacion de ciudadania, se encuentra bajo
principios fundamentales como son la democracia, la par-
ticipacion, el didlogo vy el pluralismo. Estos principios deben
desarrollarse en un espacio de participacion dindmico,
abierto y activo, que dé lugar a una convivencia que posi-
bilite la puesta en comun de estos valores, dotando a las
personas de una identidad colectiva.

Podemos afirmar, que ser ciudadano es un “estatus”
que supone el reconocimiento juridico y legal, y por lo
tanto una practica efectiva de los derechos y obligaciones;
y COMO un proceso, que abarcaria las competencias ciuda-
danasy la participacion social, a partir de la accesibilidad y
universalidad de los espacios de participacion.

La inclusion de las personas con discapacidad en las
diferentes dreas sociales, su presencia social y su reconoci-
miento como miembros de la comunidad, son elementos
claves para una estrategia de normalizacion basada en el
entorno comunitario y que para alcanzar el valor que se
pretende, debe realizarse gracias a los esfuerzos combina-
dos de las personas con discapacidad, sus familiares, orga-
nizaciones sociales y administraciones.

El acto de inauguracion conto con la asistencia de
nuestra presidenta Pilar Pacheco Uria, quien destaco que
no todos los colectivos gozan de los mismos derechos. Las
personas con discapacidad han esperado al siglo XX| para
que derechos fundamentales, como educacion, salud, etc.
sean reivindicados desde las Naciones Unidas y se vieran
reflejados en la Convencion de los Derechos de la personas
con discapacidad.

La presidenta a su vez presento al Director General de la
Fundacién ONCE, José Luis Martinez Donoso, quien consta-
td que estas Jornadas estan en consonancia con las Lineas
estratégicas de la Fundacion.

Inst6 a que entre AMIFP y la Fundacion ONCE se empie-
ce a trabajar en un Convenio de Colaboracion (en el cual ya
se han dado los primeros pasos) haciendo alusion a los con-
venios existentes con la Direccion General de la Policia, lo
cual ha hecho posible que hoy podamos hablar de 150
comisarias (denuncias y DNI) sean amigables y accesibles
para las personas con discapacidad.

De izquierda a derecha: Mercedes Jaraba, Pilar Pacheco, José Luis Martinez y Jorge Jiménez de Cisneros

Reportaje

Una accesibilidad que tiene que desarrollarse en las
areas fisicas, de nuevas tecnologias, lectura facil....

Asimismo anuncid en exclusiva, que en virtud de un
Convenio suscrito con el Real Patronato de la Discapacidad,
para mejorar la Accesibilidad en Espafia, un autobus de
Fundacion ONCE recorrera nuestro pais, con una casa acce-
sible a bordo para demostrar a técnicos y ciudadanos en
general que la eliminacion de barreras y el disefio para
todos son dos realidades posibles a las que debe tender la
sociedad para contribuir a la consecucion de la plena ciu-
dadania de todas las personas.

A continuacion tomd la palabra Jorge Jiménez de Cisne-
ros, Director General de Atencion a personas con discapaci-
dad de la Comunidad de Madrid, que destaco como 10 afios
después de que Espafia firmara la Convencion de los Derechos
de las personas con discapacidad, se sigue luchando por la
defensa de dichos derechos y por facilitar la capacidad de
obrar, por sensibilizar mas y dar visibilidad a la discapacidad.

Destaco la labor de la Comunidad de Madrid, apoyando los
servicios de la Oficina de Vida Independiente (OVI) por mas de
10 afios, los pisos de entrenamiento de transicion a la vida adul-
tay la Implementacion de la Red Predea, contra el abuso de las
personas con discapacidad, facilitando el acceso a la Justicia.

El acto de inauguracion finalizo con la intervencion de
Mercedes Jaraba Sanchez, Subdirectora General de Coordi-
nacion y Ordenacion. D.G. de Politicas de Apoyo a la Disca-
pacidad del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad, quien agradecio la organizacion de este tipo de
Jornadas, "ya que crean un punto de encuentro y reflexion
sobre los temas que socialmente afectan a las personas con
discapacidad y sin ella".

A continuacion se dio paso a la ponencia marco, des-
arrollada por Antonio Tejada, Presidente de La Ciudad
Accesible y Embajador de la 'Catedra para el fomento del
emprendimiento de las personas con discapacidad’ de Ia
URJC con el titulo “La ciudadania en toda su diversidad:
accesibilidad real para la igualdad de oportunidades”

Se centrd en el concepto amplio de ciudadania y de
accesibilidad. Hoy por hoy a las personas con discapacidad
no se les permite tener hipoteca y su certificado de disca-
pacidad no es homologable en la Union Europea, lo que se

IMSEP

SoemNG | Wit
1=k L1 S ARRITAR, TERT d
TR UL AR SR s sl

Antonio Tejada

traduce en medidas ciudadanos de segunda...situaciones
semejantes a las que vivieron las sufragistas hace 100 afios.

Por otro lado, destaco la necesidad de “romper la ecua-
cion de que la accesibilidad es iqual a discapacidad, pues-
to que accesibilidad lo que debe significar es mayor calidad
de vida para la poblacién en general.

Seguidamente se abrid la mesa redonda con el titulo: "Ciu-
dadanos de pleno derecho”. El moderador de la mesa, Ricar-
do Moreno Rodriguez, Director de la Catedra Fundacion KO-
NECTA Universidad Rey Juan Carlos para el fomento del em-
prendimiento de las personas con discapacidad, presento la
mesa y sirvio de nexo entre las distintas colaboraciones.

B

Esther Arén, Mercedes Jaraba, Ricardo Moreno y Alberto Alemany

Desde Bruselas y a través del uso de las Nuevas tecno-
logias, Leonor Lidon Heras, hablo del papel actual de la
Convencion de los Derechos de las PCD 10 afios después,
haciendo un analisis exhaustivo de en qué se ha mejorado
y en qué tenemos que mejorar.

ZQué nos da la Convencién? Un texto de derechos hu-
manos que fortalece el discurso de las organizaciones de per-
sonas con discapacidad, dotandoles de Herramientas trans-
versales en temas relacionados con la Igualdad y no discri-
minacion, la autonomia y el disefio universal.

Bien es cierto que para pasar a una lgualdad Material
antes hay que formalizarlo mediante leyesy ver los resulta-
dos en el proceso.

Lo que podemos traducir en mejoras legislativas que
persiguen la lgualdad, tanto a nivel estatal, como a nivel
autondmico, donde se ha desarrollado normativa antidis-
criminacion.

Sin embargo, el Comité Evaluador (de la ONU) reco-
mienda que se proporcionen lo antes posible recursos
humanos vy financieros para aplicar la legislacion sobre
accesibilidad. Esto es, conseguir la Igualdad Material, men-
cionada anteriormente, o lo que es lo mismo que no se
quede “en papel mojado”

Asimismo, recomienda que se revisen las leyes que
regulan la guarda vy la tutela para adoptar leyes politicas en
las que se respeten la autonomia, preferencias y voluntad
de las personas. Para ello se tiene que proporcionar a los
funcionarios publicos formacion.

Temas relacionados con la esterilizacion, la libertad de
elegir residencia, las decisiones de escolarizacion, donde
por falta de recursos derivan a la Educacion Especial, el
derecho a la participacion politica, o la decision de casar-
se....hace que nuestra mirada se plantee critica ante la pro-
xima evaluacion del Comité, el proximo afio 2017.

Reportaje
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Mercedes Jaraba Sanchez, participé con una ponencia
en la que destaco las lineas fundamentales que la Comision
Europea marca en la ciudadania Europea para el afio 2020.

En este sentido, sefiald que es esencial que las personas
con discapacidad participen plenamente en la vida econo-
mica y social para que tenga éxito la Estrategia Europa
2020 de la UE6 en su empefo de generar un crecimiento
inteligente, sostenible e integrador. Construir una sociedad
que incluya a todos también sirve para ofrecer oportunida-
des de mercado y promover la innovacion.

Ademas, hay argumentos empresariales contundentes
a favor de que los servicios y productos sean «accesibles
para todos», dada la demanda de un numero creciente de
consumidores de edades avanzadas.

Alberto Alemany, Director de la Unidad de Atencion de
Victimas con Discapacidad Intelectual de la Fundacion Car-
men Pardo Valcarce, aludia a que las personas con discapa-
cidad intelectual (DI) son especialmente vulnerables a sufrir
diferentes tipos de abuso. Entre las razones encontramos su
€scaso acceso a programas de educacion sexual, sus eleva-
das relaciones de dependencia, los contextos de poca inti-
midad derivados de la necesidad de cuidados por parte de
otros, el déficit en habilidades sociales como la asertividad,
el desconocimiento de lo bueno y lo malo y de sus derechos
0 sus menores habilidades de comunicacion.

Por otro lado, hay otros factores que contribuyen enor-
memente a la vulnerabilidad de estas personas a sufrir
fenomenos de victimizacién secundaria cuando son victi-
mas de abusos. Destaca: la falta de adecuacion de los ins-
trumentos, procedimientos y entrevistas policiales vy
judiciales, y la menor credibilidad otorgada a su testimonio.

Debido a esta situacion de desamparo, y siendo conscien-
tes de la inexistencia de un servicio de ayuda especializado
a victimas con DI, en el afio 2010, gracias a un acuerdo de
colaboracion con la Guardia Civil y la Fundacion MAPFRE se
pone en marcha la Unidad de Atencidn a Victimas con Dis-
capacidad Intelectual (UAVDI) y su proyecto NO+ABUSO.

Aborda LA INTERVENCION con todas aquellas perso-
nas con discapacidad intelectual que han sido victimas
de abuso sexual o maltrato, asi como con sus familiares y
profesionales de referencia. Los servicios que ofrece on:

e Valoracion del caso (forense v clinica), devolucion y ase-
soramiento para la toma de decisiones (medidas de pro-
teccion, para la denuncia, asesoramiento legal, etc).

® Psicoterapia individual, familiar y en grupo.

e Servicio del facilitador, cuya funcion es la de garan-
tizar el acceso a la justicia de la victima en condicio-
nes de igualdad, proponiendo a los agentes judiciales
los ajustes de procedimiento oportunos y brindando
a la victima los apoyos necesarios en el proceso poli-
cial y judicial.

® Asesoramiento legal aportando conocimientos vy
experiencia a la persona con discapacidad intelec-
tual, sus familiares y profesionales para garantizar
que su paso por el proceso judicial sea con toda la
informacion debidamente adaptada y en las mejores
condiciones posibles.

[\

Reportaje

Esther Arén Vidal, Inspectora Jefa, Delegada Provincial
de Participacion Ciudadana de la Jefatura Superior de Poli-
cia de Madrid, hablé del trabajo de sensibilizacion y forma-
cion sobre el ciberacoso y la prevencion en el uso de las
redes sociales, que desde su Unidad trabajan en institutosy
entidades, destinadas tanto a padres como hijos

La accesibilidad tecnologica tiene que ir acompafada
de medidas de sequridad que se tienen que fomentar tanto
en personas con discapacidad como en sus familias, para ir
minimizando la brecha tecnoldgica.

Ciberbullying: comportamiento prolongado de agre-
sion, humillacion, insultos, amenazas, intimidacion fisica o
psicolégica que un nifo o grupo de nifios realiza a un ter-
cero a través de redes o teléfonos moviles.

Es el acoso escolar en redes. Y es tan comun y tan grave
que nuestros menores cada dia se machacan en grupos de
Whatsapp y en redes sin que los adultos se enteren o hagan
algo cuando lo detectan. No son cosas de nifios. Son delitos
que estan haciendo que la victima se sienta muy sola e
incomprendida.

Hay tres actores claros en este delito y se conoce como
el tridngulo del ciberbullying: el acosador, el “gallito”, el
lider mal entendido, que acaba siendo el que dirige al grupo
y acaba llevando a toda la clase en contra de la victima; la
victima, el diferente, bien porque es la mas guapa o la mas
lista o la mas timida o la mas rara o la mas diferente..., y el
espectador pasivo, el que presencia el delito, pero no inter-
viene, no lo cuenta, no actua, no empatiza con el débil. Esta
es la figura que nosotros intentamos cambiar con nuestras
charlas en los centros

“Abre los ojos y ponte las pilas en redes y forma parte
de la realidad digital. Las redes sociales cubren necesida-
des de las personas, no son una moda. Y han venido para
quedarse.”

La siguiente Mesa Redonda Tenia por titulo "La autode-
terminacion como herramienta para ejercer la ciudadania
activa”. Fue moderada por Rosa Espada de la Unidad de
Atencion a Personas con Discapacidad y NEE de la Univer-
sidad Rey Juan Carlos.

Por parte de Plena Inclusion- Madrid, el gerente Javier
Luengo explico las lineas fundamentales del Trabajo con
Apoyo.

- Seleccionar a los candidatos idoneos para el puesto

de trabajo que la empresa necesita cubrir.

- Formar y entrenar en el puesto de trabajo.

- Ofrecer asesoramiento y seqguimiento a lo largo de

toda la vinculacion laboral.

- Orientar y asesorar a los trabajadores de la empresa

sobre la discapacidad para fomentar el compaferismo
y el apoyo mutuo.

Siguiendo con el tema Laboral como herramienta para
la Autodeterminacion de las personas con discapacidad, la
Fundacion Prevent, de la mano de Doriana Bagnoli, Direc-
tora del area de Inclusion, destaco como con formacion
adaptada los suefios emprendedores se pueden materiali-
zar, y como los deseos se convierten en realidad

De izquierda a derecha: Sabina Lobato, Javier Luengo, Rosa Espada, Doriana Bagnoli y Elena de la Vega

A través del Aula de Emprendedores, que se desarrolla
en Madrid y Barcelona, la Fundacion Prevent dota a los
emprendedores de los conocimientos especificos necesa-
rios para adentrarse en la creacion o aceleracion de una
empresa, ofrece el acompafiamiento de profesionales expe-
rimentados en la resolucion de dudas y dificultades que
puedan surgir a lo largo del proceso de formacion y de
puesta en marcha o aceleracion del negocio y proporciona
una importante red de contactos en el ambito empresarial,
social y académico.

Sabina Lobato, de la Fundacion Once, nos introdujo en
el tema de la Educacion Financiera y de como a partir de un
proyecto gratuito mucha gente se puede beneficiar.

“"Finanzas Inclusivas" es un recurso formativo, de acce-
so gratuito, en el que se abordan contenidos financieros,
relativos al dinero y su uso, el trabajo, el ahorro...

Sin embargo, hay que garantizar la autodeterminacion
a todas las personas con discapacidad y para ello también
los profesionales se tienen que formar. Elena de la Vega,
Coordinadora de programas ASPACE, destaco el trabajo de
la Redaspace en la autodeterminacion de las personas con
paralisis cerebral

Disfrutar de una vida digna no consiste en la mera
satisfaccion de los aspectos vitales de la persona (alimenta-
cion, higiene, vivienda, atencion fisica...) sino que, una vez
garantizados estos, la dignidad pasa por atender los intere-
ses de la persona y la elaboracion de un proyecto de vida.

Dicho plan de vida, ademas, debe elaborarse desde el
respeto, lo que implica que la propia persona con discapa-
cidad sea la protagonista de la construccion de su futuro,
asumiendo las entidades el papel facilitador y garante de
los apoyos necesarios para ese proyecto vital.

Participacién es inclusidn. Las personas que participan en
un proceso dan y reciben, se sienten presentes en una comu-
nidad. La inclusién siempre es efectiva cuando uno participa.

En la Mesa Redonda "Otros protagonistas, experiencias
propias”, moderada por Laura Castro, Trabajadora social y
técnico de empleo de AMIFP dirigio un debate en el que los
participantes oyentes destacaron las buenas ponencias que
se habian dado en el dia.

Jorge Alfonso Soriano de Cibervoluntarios destaco lo
que hace su entidad, que estad compuesta por emprendedo-
res sociales que promueve el uso y conocimiento de las
nuevas tecnologias.

Esto es, trabajan para aumentar los derechos, las opor-
tunidades y capacidades que tiene cada persona dentro de
su entorno gracias al uso social de las herramientas y apli-
caciones tecnoldgicas que estan a su alcance.

Tiene convenio de colaboracion con distintas entidades
del sector de la discapacidad y su trabajo esta encaminado
a minimizar la brecha digital

[rene Acevedo, Técnico de FAMMA- COCEMFE Madrid,
puso el acento en la variable social de género la cual unida
a personas con discapacidad, hace que hablemos de una
discriminacién aun mayor y cémo la formacion de las
mujeres por un lado y de los profesionales de atencion
directa en materia de género se hace imprescindible para
que la palabra ciudadano/a sea unilateral y no existan ciu-
dadanos de primera y de segunda.

Jorge Alfonso, Laura Castro, Irene Acevedo y Elena del Barrio
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La Autodeterminacion es clave para que hablemos de
una ciudadania activa, como lo es también el concepto de
entornos amigables que desarrollo Elena del Barrio, de
Matia Instituto.

En 2015, se cumpliran diez anos desde que la OMS pre-
sentara su proyecto de Red Mundial de Ciudades Amigables
con las Personas Mayores, una propuesta que se dio a
conocer en el marco del XVIII Congreso Mundial de Geron-
tologia.

Se promueve el envejecimiento activo mediante la
adaptacion de las estructuras y servicios para que sean
accesibles e inclusivos con las personas mayores y con el
resto de los ciudadanos.

Al dia siguiente, la Mesa redonda “Hablamos de retos,
hablamos de inclusion” dirigida por Marivi Flores, de Plena
Inclusion Madrid, fueron tratados el tema de la educacion,
la inclusion vy la sexualidad .

Elena Rioboo, Maider Gorostidi, Marivi Flores, Gey Lagar y Carlos de la Cruz

Elena Rioboo, Coordinadora del Centro de Atencion
Temprana de Down Madrid, afirmé que las buenas practi-
cas centradas en la calidad de la persona hace que el traba-
jo de las organizaciones se centre en la promocion y
optimizacion de competencias de la persona con discapaci-
dad por un lado, y por otro, en el funcionamiento positivo,
esto es, crear oportunidades para que los padres ejerzan
nuevas competencias. Lo que exige que los profesionales
fomenten la calidad de vida familiar.

Hablo de como en el mundo académico las Inteligen-
cias Multiples de Gardner se introducen para dar un mayor
repertorio de competencias y como se reflexiona sobre el
éxito o fracaso de los métodos docentes, adaptandonos a
las circunstancias particulares de cada alumno.

Gey Lagar, de Gestion cultural Socieducativa Inclusion,
hablo de su proyecto Patios en el que el trabajo de inclusion
se hace en los patios de colegio utilizando técnicas de
juego y haciendo que todo nifio participe. Se aprende ade-
mas a respetar la diversidad y a disfrutar del juego compar-
tido.

Maider Gorostidi, consultora de desarrollo organiza-
cional con dindmicas grupales puso el acento en la nece-
sidad de cambio de las organizaciones para ofrecer
distintos servicios que se pongan como objetivo la calidad
del servicio.

Por ultimo, Carlos de la Cruz, responsable de Igualdad y
Juventud del Ayuntamiento de Leganés, hablo de la sexua-
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lidad como un derecho, como variable de calidad de vida y
de sentido comun, donde la educacion en materia de
sexualidad tomo el protagonismo para no tener que
enfrentarse a problemas que siempre se han escondido u
obviado por ser tabu.

Finalizamos con dos ponencias, por un lado, la imparti-
da por Maria Gémez Carrillo, emprendedora social, que
incidio en que las personas con discapacidad tienen obliga-
ciones y deberes que cumplir en la sociedad, no solo dere-
chos.

Su trabajo se centra en analizar, disefiar e implementar
medidas que favorezcan la accesibilidad cognitiva en un
proceso de detencion:

“... mejoraria el comportamiento y los estados de ansie-
dad de las personas con y sin discapacidad, que no llegan a
entender toda la terminologia juridica que se utiliza en el
mismo."

Es decir, hacer accesible el momento en que detienen a
alguien, cuando le leen sus derechos, lo ingresan en calabo-
Z0s en una comisaria, pasa a disposicion judicial y si ingre-
sa en prision, en su caso.

Por otro lado, Lourdes Gonzalez Perea, Directora de
Accesibilidad Tecnologica de llunion, expreso que hablar de
ciudadanos sin hablar de ciudades accesibles y edificios
accesibles es no llegar a entender la demanda que la diver-
sidad de poblacion tiene.

Asi, en distintos entornos como la educacion, la salud,
los servicios publicos de transporte, etc., se presentan solu-
ciones tecnologicas que mejoran la calidad de los servicios,
pero esa calidad tiene que ir de la mano de la accesibilidad,
para que todos podamos hacer uso del derecho de igualdad
de oportunidades.

Las Jornadas fueron clausuradas por Andrés Torquema-
da, Gerente de Amifp, que agradeci6 tanto a los ponentes
como a todos los asistentes su interés y participacion acti-
va en los dos dias de trabajo, en que fue desgranado el con-
cepto de ciudadania. Asimismo anunci¢ que AMIFP seguira
trabajado por hacer que estos encuentros multidisciplina-
res se sigan desarrollando.
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Lourdes Gonzélez, Andrés Torquemada y Maria Gdmez

Nuestro sincero agradecimiento a todos los que hicie-
ron posible el desarrollo de las Jornadas, desde los partici-
pantes con sus ponencias a los inscritos en las mismas, que
con sus intervenciones enriquecieron este espacio de did-
logo y de reflexion.
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Rompiendo barreras

L.M. trabaja como recepcionista en una multinacional de
consultoria informatica. Tiene una imagen publica impecable y
se ha formado en escuelas internacionales de secretariado y
protocolo. Hace dos afios que le contrataron, y con el tiempo ha
ido adquiriendo mayores responsabilidades gracias a su caracter
proactivo, su motivacion frente al trabajo y su gran capacidad
de organizacion.

Pero no siempre fue asi. Antes de que su actual jefe descu-
briera su gran potencial, estuvo inactiva laboralmente durante
cuatro afos. El hecho de tener una discapacidad psiquica, supu-
so para muchos un obstaculo en su tarjeta de presentacion.

El de L.M. no es un caso aislado. Seguin datos del Ministerio
de Salud, se estima que el 19,5% de los espafioles presentaron
alguna vez en la vida algun trastorno mental. A pesar de ser una
cifra lo suficientemente significativa para ser ignorada, los datos
de empleo reflejan otra realidad diferente. El 75% de las perso-
nas que padecen alguna enfermedad mental en Espafia se
encuentran en situacion de desempleo, y solo el 25% restante
tienen trabajo.

Sin embargo, para que todo ello funcione es necesario que
la sociedad ofrezca igualdad de oportunidades.

La Sociedad tiene una vision negativa de la enfermedad
mental relaciondndola con conductas antisociales y violencia,
fomentada por los medios de comunicacion, cuando no se ha
demostrado que haya una relacion causal entre ellas.

Los empresarios, como parte de esta sociedad, también tie-
nen una imagen negativa en muchas ocasiones de este colecti-
vo, por lo que muchas veces no quieren contratarles porque
consideran que pueden ser conflictivos o problematicos.

La insercion laboral constituye el mejor mecanismo de lucha
contra la exclusion y la mejor herramienta para paliar el estigma
social que supone para todas aquellas personas que lo padecen,
y la falsa creencia acerca de la incompatibilidad entre discapaci-
dad psiquica y empleo. El caso de Lucia es un fiel ejemplo de ello.

Con esa mision nacen los Centros de Rehabilitacion Laboral
de la Red Publica de Atencion Social a personas con enfermedad
mental grave y duradera. Estos centros ponen a su disposicion
un equipo de profesionales que les ofrecen servicios y progra-
mas de orientacion personalizados enfocados a la promocion
del empleo e impulso de su desarrollo profesional. Trabajamos,
ademas, para hacer realidad la empleabilidad laboral y la coloca-
cion efectiva de este colectivo.

En los ultimos afios los CRL de la Comunidad de Madrid han
impulsado acciones de sensibilizacion muy positivas en los pla-
nes de mediacion con las empresas, como jornadas con empre-
sarios, voluntariado corporativo y la formacion personalizada
sobre enfermedad mental y empleo. Acciones que tienen como
objetivo principal la eliminacion de prejuicios y mitos que rode-
an a las personas afectadas por esta dolencia y la apertura a
nuevas oportunidades para una integracion efectiva.

En la actualidad, la Red de CRL se compone de 22 CRL,
extendidos por toda la Comunidad de Madrid. Dichos recursos
tiene una capacidad de atencion de mas de 1000 plazas en total,
y son gestionadas por diez entidades diferentes.

La falta de informacion sobre salud mental es otro de los
grandes retos a los que se enfrenta este colectivo a la hora de
incorporarse al mercado laboral. Por eso trabajamos dia a dia
para romper las barreras impuestas por el estigma social y com-
batir la discriminacion que a menudo afecta a este colectivo.
Asimismo, nos esforzamos para potenciar sus capacidades, faci-
litar su integracion social y favorecer el contacto con la realidad
que les rodea, como receta imprescindible para maximizar sus
oportunidades de empleo.

En esa misma linea, promovemos la visibilidad de buenas prac-
ticas a través de casos exitosos de integracion laboral, que apues-
tan por aplicar en las empresas los modelos de insercion que han
obtenido resultados positivos para el mantenimiento del puesto.

El disefio e implementacion de planes de formacion, el
empleo con apoyo, o las practicas previas al empleo son algunas
de las acciones que han permitido que en el afio 2014, del total
de los 1351 usuarios atendidos, se ha logrado que 675 usuarios
tuvieran actividad laboral en 2014, lo que supone un 50% de
insercion laboral sobre el total de usuarios atendidos

Somos conscientes de que aun queda mucho trabajo por
hacer. Por eso, desde el CRL vamos a continuar impulsando pla-
nes de sensibilizacion que reflejen y normalicen la realidad de
personas con capacidades psiquicas diferentes, en la construc-
cion de un nuevo marco de percepcion social y laboral desde un
prisma diferente, el de la igualdad.

Marta Rodriguez de Velasco Nadal (CRL Latina)
Cristina Gonzalez Chicote (CRL Vazquez de Mella)

[\

Reportaje




20

Residencia

Fund 'A‘mifp

V Jornadas de
Residencia Fundamifp:
“Enfermedades raras.
Conocimiento y
herramientas para
afrontarlas”

Por quinto afio consecutivo, celebramos en nuestra
Residencia, las ya tradicionales Jornadas Fundamifp; en
ellas pretendemos dar a conocer, informar y orientar a
todas aquellas personas interesadas en los diversos
temas que se tratan.

En esta ocasion, el 6 de mayo abordamos el tema de
las "Enfermedades raras. Conocimiento y herra-
mientas para afrontarlas”. Desde Residencia FUNDA-
MIFP y a través de esta Jornada, pretendemos incidir en
el analisis y fomento de la calidad de vida de personas
afectadas por estas enfermedades asi como informar
sobre recursos existentes.

Las enfermedades raras o minoritarias, incluidas
las de origen genético, son aquellas enfermedades que
afectan a un pequefio numero absoluto de personas o a
una proporcion reducida de la poblacion.

En Europa se considera que una enfermedad o des-
orden es raro cuando afecta a 1 de entre 2.000 personas.
Estas enfermedades pueden afectar a solo unos pocos
pacientes en la UE, y otras afectan hasta 245.000. Exis-
ten mas de 6.000 enfermedades, en total afectan a 30
millones de ciudadanos europeos, el 80% son de origen
genético y muchas veces son cronicas y ponen en ries-
go la vida.

Promover la investigacion de las enfermedades
raras como una prioridad de salud publica, es uno de los
objetivos mas importantes para asociaciones, federacio-
nes y afectados por estas enfermedades. Teniendo esto
en mente, llegamos a la conclusion de que el siguiente
paso es aclarar en realidad qué son las enfermedades
raras y como podemos afrontarlas.
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En el acto de inauguracion contamos con Pilar Pacheco
Uria, Presidenta de la Fundacion Pro-Discapacitados del
C.N.P, que tras hacer una breve introduccion sobre nuestra
entidad, presentd a M2 Teresa Martinez Ros, Directora Gral.
de Planificacion, Investigacion, Farmacia y Atencion al Ciu-
dadano de la Region de Murcia, M2 Teresa Foncuberta, Pri-
mera Teniente de Alcalde y Concejala de Seguridad
Ciudadana, Trafico y Contratacion del Ayuntamiento de San
Javier, y Catalina Pérez Jiménez, Concejala de Educacion,
Voluntariado y Sanidad del Ayuntamiento de San Javier.

Catalina Pérez, Maria Teresa Martinez, Pilar Pacheco y Teresa Foncuberta

La ponencia marco corri6 a cargo del presidente de la
Federacion Espafola de enfermedades raras (FEDER), Juan
Carrion, que nos introdujo en todo el dmbito de las enfer-
medades raras e incidi6 en la importancia que tiene el
movimiento asociativo en la lucha por la defensa de los
derechos e intereses de las personas que las padecen, asi
como de sus familias.

A continuacion intervino Manuel Illera, Psicologo de la
Asociacion de Enfermedades raras "DGENES", que abordo
los aspectos psicoldgicos de las enfermedades raras y los
recursos para personas afectadas por ellas en la Region de
Murcia, tomando como referencia el Centro Multidiscipli-
nar de atencion integral a personas y familias con enfer-
medades raras “Celia Carrién Pérez de Tudela"

En ultimo término, los testimonios de dos familias locales
que se han enfrentado a un diagnostico inicial que les sono
tan raro como la enfermedad que padecen sus hijos.

Por un lado, Rafael Moreno Gémez, padre de un nifio
con Sindrome de Moebius, defendio la normalidad ante la

Rafael Moreno

integracion y los mismos derechos para su hijo que los de
cualquier nifio. Rafael Moreno y su pareja empezaron ayu-
dando a otras familias por internet y terminaron creando la
Fundacion "RafaPuede-Rafael Moreno Vidal" con la que
estan consiguiendo grandes logros en poco mas de un afio
de funcionamiento.

Por otro, Diana Carolina Correo, una joven madre de
una nifa de tres afos que padece el sindrome Marshall-
Smith, que entre otras cosas implica severas dificultades de
respiracion, narrd, emocionada, la mezcla de desconciertoy
esperanza a la que se enfrento junto a su pareja cuando les
comunicaron que su hija padecia una enfermedad "muy
rara" que solo tienen 2 nifos en Espafia y 30 en el mundo.

En el acto de clausura intervinieron el Gerente de
Amifp, Andrés Torquemada, la Concejala de Servicios
Sociales, Estibaliz Masegosa vy la Directora General de Per-
sonas con Discapacidad, Ana Guijarro, que destacaron la
importancia de realizar este tipo de jornadas en las que se
intercambian experiencias y se conocen las oportunidades
a nuestro alcance para sequir avanzando y remando en una
misma direccion; al mismo tiempo que se agradecio la asis-
tencia de todos los presentes.

Estibaliz Masegosa, Andrés Torquemada y Ana Gijarro

Dia Mundial de la Salud

Conmemorando el Dia Mundial de la Salud, el 7 de
abril, colocamos un stand informativo en la Plaza de Espaia
de San Javier para informar de los servicios de la Residencia.

. _!.memm_l_h"
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Maribel Martinez y Gema Blazquez

Il Semana de la movilidad
y deporte adaptado.”

Nuestros usuarios acudieron al acto de inaugura-
cion de la Il Semana de la Movilidad y Deporte
Adaptado de la Region de Murcia, del 8 al 12 de junio.

El paseo Colon de Santiago de la Ribera acogid la Il
Semana de Movilidad y el Deporte inclusivo, que orga-
nizan Ortopedia Los Arcos y la Federacion de Deportes
de Discapacitados Fisicos de la Region de Murcia, con la
colaboracion del Ayuntamiento de San Javier.

La Il Semana de la Movilidad y el Deporte Inclusivo
arranco con una demostracion del Club de Hipica
“Maria Luisa" de Lorqui, que desde hace tiempo entrena
a nifos con sindrome de Down, con el objetivo, mas alla
de la terapéutico, de convertirlos en deportistas para-
limpicos, explicd su monitor que guio6 a tres pequenos
jinetes en una demostracion a caballo.
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“Ponte en mi lugar”

Ponerse en el lugar del otro es el objetivo de la campa-
fa de sensibilizacion sobre discapacidad que sequimos rea-
lizando con la colaboracion de la concejalia de Igualdad
del Ayuntamiento de San Javier, ONCE, Fesormu, Aidemar,
Afemar, y ortopedia Los Arcos. En estas jornadas se mues-
tran a los nifios de colegios del Municipio estas realidades,
que pueden afectar a cualquier persona y que no hacen a
nadie diferente.

De manera ludica pero muy efectiva los nifios tienen la
posibilidad de comprobar como puede llegar a sentirse una
persona con una discapacidad fisica utilizando un andador,
o0 una silla de ruedas, o como gana independencia una per-
sona invidente o sorda. También se les traslada la realidad
de una persona con discapacidad psiquica o con problemas
de salud mental.

Este afio, la campafa se ha dividido en dos colegios, Vir-
gen de Loreto y Fulgencio Ruizy en dos jornadas. Funda-
mifp y Ortopedia Los Arcos, se intercambia dia y centro con
La Once y Fesormu, trabajando con nifios de 5°y 6° de Pri-
maria.

Por primera vez, se ha desarrollado en el Colegio Virgen
de Loreto, donde la tutora de un curso de 5° valoro la
importancia de este tipo de actividades "en las que los
nifos estan aprendiendo de manera practica lo que signifi-
ca tener algun tipo de discapacidad poniéndose en el lugar
del otro".

FUNDAMIFP

Jornada de
sensibilizacion

Fundamifp ha realizado una Jornada de trabajo sen-
sibilizando sobre Discapacidad en el Programa Mixto de
Empleo-Formacion "San Javier Asiste".

—m——

Gema Blazquez impartiendo la charla

Coincidiendo con el programa que desarrolla el
Ayuntamiento en colaboracion con el SEF, y en el que 15
alumnos estan realizando el curso de "Atencion Socio-
sanitaria a Personas Dependientes en Instituciones”, |a
Trabajadora Social de la Residencia, Gema Blazquez, les
impartid una charla similar a la que se realiza a los esco-
lares del programa "Ponte en mi lugar”

Sefalar que todos estos alumnos, realizaran sus
practicas rotando en 3 centros del Municipio, entre ellos
nuestra residencia, en grupos de 5 alumnos y durante 3
meses cada uno.

; Quieres hacerte socio?

DATOS COMUNES A TODOS LOS SOCIOS Y BENEFICIARIOS:

Apellidos y Nombre D.N.I.
Domicilio C.P. Localidad
Provincia Teléfonos contacto

Clase de Socio y Beneficiario (marca con una “X" lo que proceda)

COLABORADOR

Pertenecientes a la D.G.P.

NUMERARIO Miembros de la D.G.P. con personas con discapacidad a su cargo

(e integrantes de la D.G.P. con discapacidad) Cuota minima: 2,00 €/mes

Cuota minima: 5,00 €/mes
Beneficiario Ajeno a la D.G.P. Cuota minima: 5,00 €/mes

A RELLENAR POR LOS FUNCIONARIOS DE LA D.G.P.:

Categoria Ne Profesional Destino
Plantilla
Situacion (marca con una "X" tu situacion actual): Activo 22 Actividad Jubilado/a Viudo/a

En caso de funcionarios que se encuentren en activo/a o 2* actividad, la cuotas seran retenidas mensualmente en las nominas por Habilitacion.
Autorizo a la Habilitacion pertinente del C.N.P. a retener con caracter mensual en mi némina la cantidad de €, en concepto de pago de cuota de socio de

AM.LEP.

Funcionarios, jubilados, viudos de funcionarios, socios, colaboradores y beneficiarios ajenos a la D.G.P.: pagos semestrales mediante domiciliacion bancaria:
Autorizo a la Asociacion a favor de personas con discapacidad de la Policia Nacional (AMIFP) a cargar con cardcter semestral en mi cuenta la cantidad de €

en concepto de pago de cuota de socio o Beneficiario. C.C.C. N° (20 digitos):

DONATIVOS: C.C.C. Ne: IBAN ES14 0182 7345 48 0201614690 Fdo:
AMIFP. C/ Fomento, 24 - 3¢ Planta. 28013 Madrid
Los datos seran incorporados a un fichero automatizado responsabilidad de AMIFP, garantizando la proteccion de los mismos, de acuerdo con lo establecido en la L.0. 15/1999 de 14 de diciembre, de Proteccion de Datos. "‘
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Asociacion a favor de personas
con discapacidad de la Policia Nacional

C/ Fomento, 24 - 32 Planta
28013 Madrid

Tel.: 91 548 81 07

91 548 81 04

Fax: 91 548 81 04

e-mail: amifp1 @amifp.org
www.amifp.org



