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COMISION ESPECIAL NO PERMANENTE SOBRE DISCAPACIDAD

2.- En su caso, comparecencia de los representantes de ACIME, ONCE y Fundacion sindrome de Down ante la
Comisién Especial no permanente sobre discapacidad del Parlamento de Cantabria.

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Pasamos al segundo punto del orden del dia.

LA SRA. URRUTIA DE LOS MOZOS: En su caso, comparecencia de los representantes de ACIME, ONCE y
Fundacién sindrome de Down, ante la Comision especial no permanente sobre discapacidad del Parlamento de Cantabria.

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Gracias Sra. Vicepresidenta.

Voy a explicar como va a ser el debate para que tengamos todos un poco conciencia de como va a desarrollarse la
sesion.

En primer lugar voy a dar la palabra a Miguel Angel Marcos de ACIME por un tiempo de diez minutos, una vez que
él concluya daré la palabra a Raquel Pérez, de la ONCE Yy finalmente daré la palabra por otros diez minutos a Isa Irureta
de la Fundacién sindrome de Down.

Asi que sin mas preambulos, voy a dar la palabra a Miguel Angel Marcos de ACIME.
Cuando quiera Sr. Marcos.
EL SR. MARCOS ZORRILLA: Buenos muchas gracias, buenos dias a todos.

Como se trata de mi primera intervencion, voy a basarme mas que nada en dar a conocer ACIME. Puesto que es la
primera vez que concurrimos a una reunion de este tipo.

En el caso que le represento a ACIME como Presidente Provincial, soy Vicepresidente Nacional, y miembro del
CERMI, ya que nuestra asociacion esta integrado en el CERMI, esto en el aspecto personal.

Luego la asociaciéon nuestra que se llama ACIME, nacié aproximadamente 26 o 27 afos porque el afo pasado
celebramos nuestro 25 aniversario. O sea, como asociacion ya llevamos unos cuantos afios funcionando.

Lo que pasa que somos una asociacion de tipo nacional y se conoce mas en Madrid que en las provincias pero
esperemos revertir la situacion a partir de ahora.

Nuestros antecedentes son el cuerpo de invalidos que fue el que se cre6 en el afio 1894 para subvenir a las
necesidades de los heridos entonces y llamado Cuerpo de Invalidos Militares, posteriormente se crea la Seccion de Inutiles
para el Servicio y ya en la Guerra Civil Espafiola 1936-39 se crea el Benemérito Cuerpo de Mutilados. Como vemos, los
vocablos son un poco rudos, pero en la época era normal decir invalido, o decir ciego, o decir demente. Y por lo tanto, yo
transcribo como era entonces.

A partir del afio 36, en que se crea el Cuerpo de Mutilados, todos los heridos en acto de servicio de guerra y
terrorismo, pasan al Cuerpo de Mutilados, que finaliza en el afio 1982.

O sea que, estos tres antecedentes tiene ACIME: el Cuerpo de Invalidos Militares, ya en el siglo XIX; la Seccion de
Inutiles para el Servicio, ya en el siglo XX y finalmente, en Benemérito Cuerpo de Mutilados de Guerra por la Patria, que
era el nombre que tenia.

A partir de la desaparicion del Cuerpo de Mutilados; nosotros, los que perteneciamos al cuerpo, decidimos seguir
teniendo ese contacto que veniamos teniendo, puesto que era, pues si venia alguien de Madrid a algo aqui, era costumbre
que se pasara por la Jefatura a saludar y era pues como una hermandad, digamos. A partir de la desaparicion, por ley, del
Cuerpo de Mutilados, se crea ACIME.

ACIME, son unas siglas, lo mismo que CERMI, que en la actualidad ya no corresponden exactamente con lo que
fueron en su dia, pero que se han mantenido porque ya se conocian. Entonces, en un primer lugar cuando se crea ACIME,
es una asociacion cultural de invalidos militares de Espafia.

Légicamente, el militar tiene algunas restricciones, figuran en las Reales Ordenanzas, en cuanto a reunirse,
reivindicar, etc., ése es el motivo de que la “C” fuera asociacion cultural. Ya que, sino, no nos hubiesen dejado crear la
asociacion.
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Posteriormente, esa “C” se aprovecha y se modifica el nombre, diciendo Asociacion de Caballeros Mutilados e
Invalidos Militares de Espana.

Posteriormente, y en la actualidad es, digamos, el contenido que tiene ACIME, es Asociacion de Militares y
Guardias Civiles con Discapacidad. Esta es digamos la nomenclatura actual, aunque las siglas se siguen conservando por
los motivos que acabo de explicar.

Tenemos una estructura territorial que en la actualidad tenemos una delegacion en Andalucia, que abarca las
provincias de Andalucia; otra en Baleares. En Cantabria, que estoy yo como he dicho antes en la delegacion desde que se
cred, fui socio fundador y estoy de Presidente, practicamente desde entonces. Luego tenemos en Catalufia. Bueno, y en
otros lugares de Espafia que no lo veo relevante citarles todos.

Los fines y actividades que tiene nuestra asociacién, resumo porque légicamente son bastantes: Mantener el
espiritu de los militares y guardias civiles que al servicio de Espafia devinieron discapacitados; fomentar el apoyo moral de
los militares y guardias civiles con discapacidad; defensa y representacion de los derechos e intereses licitos de los
militares y guardias civiles; fomentar y facilitar el voluntariado.

O sea también como somos una asociacion sin fines de lucro, pues légicamente tenemos también el voluntariado,
tenemos... luego hablaré del CRIDMIL, que es un centro de recursos para la defensa. Y algun proyecto que tenemos -
digamos- incipiente todavia, que no ha salido adelante.

Ayudar y fomentar la formacién social del colectivo de mayores y tercera edad; mejorar los servicios de apoyo a las
estructuras; ampliar los canales de informacion y comunicacion exterior con los principales medios y agencias de noticias.

Esto en cuanto a fines y actividades de la asociacion.

Luego publicamos una revista trimestral, que se llama: “Soldados viejos y estropeados”... (risas) tomado de...
Siempre que se dice, a la gente le entra la risa y sobre todo, si son gente muy joven, pues lo ven como algo extraordinario.

En nuestra asociacion, figura un articulo por el que se nombra socio de honor a Miguel de Cervantes Saavedra, que
fue quien incluye esta descripcion, puesto que él fue soldado y perdié como saben un brazo en la Batalla de Lepanto, pues
tenemos como socio de honor a Cervantes y esta frase es de él; ya nos hubiese gustado a nosotros haberla acunado.

O sea que podemos decir, ahora el que le entre cierta risa que lo veo normal, pues decir que lo dijo Cervantes
entonces ya pues parece como que tiene mas peso la frase.

Bueno pues entonces tenemos en el orden nacional, como he dicho antes, estamos incorporados en el CERMI
aunque somos independientes pero estamos incorporados en el CERMI a nivel local, provincial y a nivel nacional. Y a nivel
internacional figuramos en una asociaciéon que se llama FMAC, que seria Federacién de Antiguos Combatientes en
francés, pero nosotros decimos excombatientes. Es una asociacion mundial que tiene también como nombre World
Veterans Federation WVF, tiene el nombre en inglés y en francés, la asociacién es de origen francés pero tiene dos
idiomas, el francés y el inglés.

En esta FMAC pues asistimos a reuniones que son mundiales cada cuatro afios o europeas cada dos. Yo tenia aqui
una foto pero bueno como no, al final no he decidido, he visto que de power point no parece que iba a haber mucho
concurrente, he traido un power point pero no lo voy a mostrar. Tengo una foto que es el edificio de la UNICEF en Paris
donde acudimos a una reunion, y otra de Sopot en Polonia donde figuramos un grupo pues de muchas personas porque
estamos todos los que acudimos a esa reunion en la foto de familia que se hace siempre al final.

Entonces, ACIME tiene estas dos facetas, en la faceta nacional estamos incorporados al CERMI y en la
internacional al FMAC, una asociacion como digo de origen francés y que se reune cada cuatro afios, pues calculo que
éramos 50 paises la Ultima vez que ha habido la reunién, para que se hagan una idea de la magnitud de...

Luego tenemos una foto donde esté el Presidente anterior de ACIME en un Land Rover con motivo del desfile del
12 de octubre, es decir, que ACIME participa porque tenemos asignado lugar de honor para participar en el desfile del 12
de octubre y siempre enviamos gente, sean de Madrid o de una provincia, a ese desfile.

El titulo, porque esto aparece en nuestra revista, “Los militares con discapacidad también desfilan” era el titulo de
esta foto que os estoy comentando.

Al hilo de este desfile que se celebra el 12 de octubre, también se realizan juras de bandera en la que han
participado personal de la ONCE y han participado discapacitados en general no siendo militares, puesto que simplemente
hay que tener la intenciéon de jurar bandera, se hacen unos tramites burocraticos que son muy sencillos rellenando un
formulario, y puede jurar bandera cualquiera que lo desee.
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No sé como voy de tiempo porque no...
LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Todavia un poquitito hay.

EL SR. MARCOS ZORRILLA: Bueno pues les voy a robar un poco mas, pero bueno cuando llegue me lo dicen y
con mucho gusto le cedo la palabra a quien corresponda.

Antes les dije los proyectos que tenia ACIME. Tenemos ya funcionando de manera incipiente pero ya ha
comenzado, el CRIDMIL, que es un centro de recursos para... de integridad integrales de discapacidad militar y llevamos
aproximadamente seis meses desde que se ha creado el CRIDMIL que lo ha creado ACIME.

Y fundamentalmente es para asistir a los soldados y militares que resultan heridos, porque aunque parezca que no,
el hecho de pertenecer a la OTAN y a otras organizaciones implica que hay que desplazar medios a paises que estan en
pleno conflicto.

De hecho nosotros tenemos a Jennifer, que es una chica que en Afganistan perdié una pierna, es de Tenerife y
pertenece a nuestra asociacion. O sea, que quiero decir que estos sucesos no son algo que ocurra muy de vez en cuando
por desgracia ocurre a menudo y por la television tendran noticias de soldados y oficiales porque no solo son los soldados
I6gicamente los que resultan heridos que pierden un brazo, una pierna o incluso la vida, representando a Espafia donde
les han destinado y tristemente pues hay que decir que eso es asi.

Entonces cuando viene alguien generalmente al hospital de Madrid al Gémez Ulla, le desplazan ya cuando esta en
condiciones de poderlo desplazar, nosotros enviamos a alguien a visitarle, a darle animos y también pues a comentarle la
legislacion como esta, que tiene que hacer, etc, ésa es una de las labores que realiza este centro que se ha creado hace
poco porque vimos que existia esa carencia, que llegaba esa persona y que se sentia solo en el aspecto de arroparse
legalmente y emocionalmente y psicolégicamente también, porque en ese momento su familia no es suficiente, necesita
todo el apoyo que se le pueda prestar.

Bueno por otra parte, ya digo, cuando se cumpla el tiempo me lo dice que, tenemos un programa de voluntariado

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Ya se esta cumpliendo pero no, si quiere terminar, sin ningun problema,
lo podemos alargar un poquitin mas.

EL SR. MARCOS ZORRILLA: Nada mas decir que tenemos un programa de voluntariado que ya esta en marcha,
que se han impartido cursos a distancia y luego pues los servicios que se prestan en relacion con la orientacion laboral que
también es otro de las facetas de ACIME, esta nueva, esta llevamos dos meses o tres solamente, pues légicamente se
ofrece un proceso de orientacion, resumiendo pues tenemos itinerario personalizado, tutoria individualizadas y tutorias
grupales, etc, para apoyar a estos grupos de gente que necesitan orientacion laboral, que generalmente puede ser algun
soldado que ha sufrido heridas, igual no lo suficientemente graves para tener una pensién que le permita vivir, pero si que
le limitan a la hora de obtener cualquier trabajo, y nosotros modestamente pues tenemos esta seccion para orientarle y
ayudarle a encontrar empleo.

Bueno, pues muchas gracias a todos por su atencién y asi espero que se conozca un poco ACIME porque es la
primera vez que concurrimos en un acto de este tipo.

Muchas gracias.
LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Pues muchas gracias, Sr. Marcos.

Luego en todo caso luego hay un turno de otros cinco minutos cuando terminen los Portavoces por si algun
Portavoz presenta alguna pregunta o quiere alguna aclaracién para que puedan terminar su intervencion.

Doy la palabra ahora a la representante de la ONCE, a Raquel Pérez, cuando quiera diez minutos, Raquel, eso,
gracias.

LA SRA. PEREZ VALCARCEL: Pues muy buenos dias a todos y a todas y para mi es un placer estar hoy
acompariandoles en esta sesion de trabajo.

La verdad es que resumir en diez minutos la labor que realiza la ONCE que quizas sea una de las entidades
sociales mas conocidas, es un poco complicado pero por lo menos vamos a intentarlo. La ONCE, como supongo que
conocen, es una corporacion de derecho publico de y para ciegos considerada como una entidad social, de economia
social sin animo de lucro de caracter solidario y democratico.
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La ONCE esta dirigida por sus propios afiliados, por las personas ciegas o con deficiencia visual grave. Quiza para
empezar sea prudente explicarles cuando una persona es afiliada a la ONCE. Tal y como figura en los estatutos de la
organizacion vigentes desde junio de este afio, publicados en el Boletin Oficial del Estado el pasado 11 de junio, para que
una persona se considere afiliada a la ONCE, tiene que tener una agudeza visual con la mejor de las correcciones opticas
posibles del 10 por ciento o inferior al 10 por ciento o el campo visual reducido a 10 grados, insisto con la mejor correccion
6ptica posible.

La ONCE esta tutelada por la Administracion del Estado a través de un organismo denominado Consejo de
Protectorado del que forman parte varios ministerios entre ellos el de Hacienda y de Asuntos Sociales.

Y la ONCE, como ustedes conocen, tiene una razén fundamental que es la prestaciéon de servicios sociales de
calidad y especificos, para mas de 72.000 personas a dia de hoy. Servicios especificos y de calidad que prestan mas de
1.600 profesionales. Para obtener los recursos destinados a esa prestacion de servicios, la ONCE tiene una concesion
administrativa de comercializacién de productos de juego.

Desde sus inicios en el afio 1938, la ONCE nace con ese espiritu solidario, con ese espiritu de aquellas personas
que en aquél momento decidieron no recibir una pension y ser auténomos e independientes, tener una vida propia,
ganarse la vida por si mismos y tener, ser personas con plenos derechos y con autonomia para tener una vida propia.

Esos productos que comercializamos, basicamente por nuestro canal principal, por una red de vendedores
compuesta por, al dia de hoy, por 20.000 personas, todas con una discapacidad, personas con ceguera o deficiencia visual
grave; es decir, personas que estén afiliadas a la organizacién o personas con cualquier otro tipo de discapacidad.
Siempre ha sido asi, desde los origenes de la ONCE. Todas las personas que comercializan nuestros productos de juego
son personas con una discapacidad reconocida.

Pues a parte de esa red principal, como les digo, formada a dia de hoy por unas 20.000 personas, contamos desde
hace unos poquitos afios con canales complementarios de venta. Con el canal on line, a través de la pagina de juegos
ONCE y también con el canal fisico complementario, con un canal solidario, que nos ayuda a obtener esos recursos con
los que poder prestar los servicios sociales.

Basicamente estos establecimientos colaboradores con la organizacion, que al dia de hoy, repartidos por toda
Espafia, estamos en torno a 8.000, son basicamente estancos, kioscos de prensa y gasolineras, a parte de otros
establecimientos que se van incorporando poco a poco a este canal.

La estructura organizativa de la ONCE cuenta con un area ejecutiva, con servicios centrales en Madrid, una
Direccion General de la Organizacién y en las diferentes Comunidades Auténomas tenemos otras dependencias
administrativas, las Delegaciones Territoriales, la Delegacion Territorial de Cantabria, de la que tengo el honor de dirigir y
delegaciones territoriales por el resto de Comunidades Auténomas, a parte de Direcciones de apoyo y Agencias
administrativas en diferentes ciudades y pueblos de toda Espafa.

¢ Qué servicios sociales especifico prestamos a esas 72.000 personas, que como les decia, a dia de hoy estamos
afiliadas a la organizacion? Pues el catalogo de servicios sociales va desde servicios de atencion personal, donde
destacariamos el apoyo psicosocial, la rehabilitacion integral, la comunicacion y el acceso a la informacion, a través de la
tiflotecnologia y el braille, la atenciéon educativa, el apoyo al empleo, el acceso al ocio y al tiempo libre, el apoyo al
bienestar social, asi como prestaciones econémicas y materiales, actividades colectivas, recursos materiales adaptados a
través de nuestros centros de produccién bibliografica, lo que conocemos como SBO y a través del CIDAT, que es el
centro que la ONCE tiene destinado a la investigacion y el desarrollo de aplicaciones tiflotecnolégicas. Y programas
complementarios dirigidos a colectivos especificos, como puedan ser los afiliados con sordo-ceguera.

He utilizado una palabra, quiza no demasiado conocida “tiflotecnologia”, la tiflotecnologia es la tecnologia dedicada
a las personas ciegas. Tiflo quiere decir ciego en griego y para nosotros en la ONCE es muy comun utilizar palabras con el
prefijo tiflo.

A parte de todos estos servicios, la ONCE cuenta con otras, digamos, secciones, como pueden ser la Fundacion
ONCE del perro guia, creada en el afio 1990, de la que el afio pasado se cumplié el 25 aniversario. Celebramos ese
aniversario con una exposicion itinerante por toda Espafia, por las principales ciudades de Espafa.

Y en estas instalaciones en las que nos encontramos, en el Parlamento de Cantabria, se llevd a cabo la exposicion
de Santander que espero que todos y todas ustedes pudieran conocer la labor tan impresionante que se hace de
adiestramiento de estos perros que dan autonomia plena a basicamente personas ciegas totales, como una compafia que
les da plena autonomia y plena libertad para poder caminar por todos los lugares a los que quieran dirigirse.
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Contamos también desde el afio 2007 con la Fundacién ONCE para la atencién a las personas con sordo ceguera.
Se comprobd, se evalud que una persona ciega que ademas tiene problemas auditivos necesita mas apoyo si cabe que
una persona con Unicamente ceguera.

Con este objetivo, con el apoyo a este colectivo nace como les digo, en el afio 2007, la Fundacion ONCE para las
personas con sordo ceguera, en la que el papel de los mediadores es fundamental para lograr la plena autonomia tanto en
la vida diaria como en el resto de actividades que puedan desarrollar estas personas en su vida cotidiana.

Y también que quiza sea no demasiado conocido, la ONCE cuenta con una Fundacion de Apoyo a América Latina,
la FOAL, es la Fundacion ONCE de Apoyo a las personas ciegas o con deficiencia visual grave de América Latina.

La ONCE es una entidad unica en el mundo, no existe otra entidad en el mundo en el que las personas ciegas
estemos unidas y hayamos sido capaces; si es cierto que con esa autorizacién administrativa; hayamos sido capaces de
tener una autonomia plena y que seamos capaces de autogestionarnos.

Somos un referente en Europa, en paises presuntamente muchisimos mas desarrollados que Espafia. No hay una
asociacion como la ONCE. Y no es facil ver a una persona ciega ir al cine, salir a cenar a un restaurante. No tienen esa
autonomia y esa libertad, no forma parte de la vida cotidiana en cualquier ambito como en Espafa.

Y si tenemos una razén para..., o cudl es el éxito de la ONCE; por qué la ONCE ha llegado hasta aqui desde el afio
1938. Pues si hay algo que nos caracteriza es la unidad, el que nos hayamos mantenido siempre unidos ha hecho posible
que hayamos llegado hasta aqui. Y esa unidad nos tiene que permitir dejar a los que vengan detras de nosotros, una
ONCE mejor si cabe que la que nos hemos encontrado.

Y como les digo, esa unidad que a nosotros nos ha servido para salir adelante falta en algunos otros sitios, como
puede ocurrir en América Latina. Si existen asociaciones de ciegos, pero no han sido capaces de unir sus esfuerzos para
salir adelante y crearse un medio de vida, u obtener un medio de vida propio como si tenemos afortunadamente en
Espafia.

No sé como vamos de tiempo...
LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Un poquito mas también...
LA SRA. PEREZ VALCARCEL: También tenemos.

Bueno, pues vamos a aprovechar ese tiempo que nos resta para hablarles de la Fundaciéon ONCE y de ILUNIUN.
La Fundacion ONCE, nace en el afio 1988. Les decia al principio que la ONCE es una entidad solidaria. La ONCE es una
entidad solidaria con otras discapacidades diferentes a la ceguera. Con el propdsito de ser solidarios con el resto de
discapacidades se crea en 1988 -como les digo- la Fundaciéon ONCE, que tiene un objetivo claro: dar autonomia personal
a las personas con otras discapacidades diferentes a la que habia dado lugar a la ONCE, sobre todo en la formacion y el
empleo y en proyectos de accesibilidad.

La Fundacion ONCE se financia fundamentalmente con los recursos que se obtienen con la comercializacién de los
productos de juego de la ONCE; el tres por ciento de los ingresos brutos que la ONCE obtiene con estas ventas de juego
se destinan integramente a la Fundacion ONCE. En el afio 2015 esta cantidad ascendié a 54 millones de euros.

Del patronato de la Fundacién ONCE forman parte muchisimas asociaciones de discapacidad fisica, psiquica,
enfermedad mental y como no el CERMI esta incluido en el Patronato de la Fundacion ONCE.

Y desde hace casi dos afios, habran escuchado hablar de ILUNION. ;Qué es ILUNION? ILUNION no es algo que
haya nacido, a pesar de que empecemos, hayamos empezado a oir hablar de ese nombre hace dos afos, no nace en
2011. Las empresas de la Fundacién ONCE y de la Corporacion de la ONCE, llevan ya con una trayectoria de casi 30
afos. Pero en 2011, se apostd por unificar todas las empresas bajo la misma marca.

Hasta entonces estdbamos trabajando y seguimos estandolo, trabajamos en diferentes lineas de negocio pero cada
empresa tenia su propio nombre. Y era muy complicado explicar tanto en el ambito publico como privado, cual era el
trabajo que realizabamos en todas las empresas.

Se aposté por un nombre Unico, se apostd por ILUNION. Y el resultado ha sido importante, ha sido muy bueno. Ha
crecido la facturacion del conjunto de las empresas. Y lo mas importante para destacar es que el 34 por ciento, un poquito
mas del 34 por ciento de los trabajadores y trabajadoras de ILUNION son personas con discapacidad.
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Ese proyecto que en su momento nacié como una salida, buscar una salida laboral para las personas afiliadas y
para las personas con otras discapacidades, diferente a la comercializacién de los productos de juego de la ONCE, ese
objetivo se esta consiguiendo. Y seguimos trabajando en ello.

No sé si... 4 Vamos bien?... Ya nos hemos pasado. Bueno, pues espero haberles dado informacién suficiente. Y en
cualquier caso, para lo que estimen oportuno aclarar, a su disposicion.

Muchisimas gracias.

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Muchas gracias a la representante de la ONCE, A Raquel.
Y ahora le paso la palabra a la representante de la Fundacion sindrome de Down, Elisa Irureta.
Cuando quieras, Elisa.

LA SRA. IRURETA FERNANDEZ: Hola, buenos dias.

Yo soy de la Fundacion sindrome de Down de Cantabria. Mi nombre es Elisa Irureta. Nosotros somos una entidad
bastante mas pequefia, la formamos mas o menos unas 100 familias aqui en Cantabria. Somos 100 familias; yo soy madre
también de una nifia con sindrome Down; las que recibimos atencion directa en la Fundacion todas las semanas. Pasamos
por alli mas o menos 100 familias.

Ademas atendemos otras consultas, o situaciones de otras personas que no estan cono nosotros en la Fundacion,
pero que también son familiares o atienden a personas con sindrome de Down.

La Fundacioén nacié en el afio 82. Vamos a cumplir ahora mas o menos 34 afios como Fundacién. Y el fin inicial de
ello era, en su momento, cuando se constituyo, pues las familias que lo constituyeron veian que lo que ellos pensaban que
se podia ofrecer a las personas con sindrome Down, pues no existia en ese momento. Los nifios no iban al colegio, no
leian. Ellos creyeron en las personas con sindrome Down y fueron creando diferentes servicios, en funcion del crecimiento
o de las necesidades de sus hijos, basicamente, y de tantas otras personas que se fueron acercando.

Ahora mismo, el fin de la Fundacién es tratar de mejorar la calidad de vida de las personas con sindrome de Down
desde que nacen, antes incluyo de que nazcan, hasta la edad adulta.

En los ultimos 20 ¢ 25 afios, se ha duplicado la edad media, o la esperanza de vida de las personas son sindrome
de Down. Y mas o menos, ahora estan en el entorno de unos 60 afios. Que para una persona son sindrome de Down es
una edad muy avanzada. Es equivalente o superior a los ochenta y tantos, o asi, de una persona sin sindrome de Down.

Yo venia con otra idea a esta Comision. Entonces, voy a ir un poco improvisando, un poco de las dos cosas. Yo,
como vengo a una Comision de politicas sociales y un poco donde se definen y se deciden ciertas cosas, pues también
tengo que decir que nosotros dentro de las politicas sociales que pensabamos que es necesario para las personas con
discapacidad, pero en concreto para las personas con sindrome Down, pues desde la Fundacidon nosotros siempre
defendemos la misma dignidad para estas personas que para el resto de ciudadanos.

Pensamos que necesitan la misma dignidad que ofras personas con necesidades especiales, que no
necesariamente tampoco estan incluidas en la discapacidad. Hay mucha mas gente con otras cosas que no realmente
tienen discapacidad, pero también tienen esas necesidades en las que queremos no diferenciar o incluir.

Nosotros pensamos que hay una diversidad que tiene que ser tenida en cuenta por la sociedad. Y en todas las
medidas que se tomen, deben considerarla sin necesidad de etiquetarla como discapacidad. Pensamos que hay un sitio
para cada persona, sea Como sea esa persona.

Y las personas con sindrome de Down también. Respetar las diferencias y nuestro colectivo respetar el derecho a la
vida incluso en la fase prenatal que no se esta respetando, nosotros queremos eliminar la discriminacion en los
diagnosticos prenatales porque pensamos que se habla mucho de la discriminacién de las personas con discapacidad,
pero las personas con sindrome de Down directamente no se las deja nacer y en nuestra opinion eso es una
discriminacion, y evidentemente desde la fundacién trabajamos para defender su derecho a la vida y tratar de mejorar su
calidad en todos los aspectos de la misma.

Nosotros tenemos también diferentes servicios, uno de ellos que es bastante frecuente y bastante importante es
atender a las personas, a las familias que vienen, las gestantes, cuando vienen cuando estan, quien recibe el diagnostico
prenatal y vienen a consultar y bueno, nosotros evidentemente les informamos porque pensamos que esa es una de las
cosas que mas falta en esta sociedad, ¢no?, la informacion, la informacion no solamente a las familias, la informacion de
los médicos, de los profesionales. Nos encontramos una serie de situaciones pues que complican mucho la calidad de vida
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de las personas con sindrome de Down, una vez que el nifio nace, y la familia se acerca a nosotros pues directamente
desde, casi desde que sales del hospital empiezas a esa atencidon a esas familias, al nifio porque necesita atencion
temprana porque necesita una serie de cuidados y a la familia porque necesita un apoyo emocional pues que damos y que
acercarte a una institucion en donde hay otras personas que han pasado por lo mismo pues altamente gratificante y te
ayuda muchisimo como tantas otras asociaciones, pero bueno en el caso de la nuestra.

Los nifios con sindrome de Down, o sea las personas con sindrome de Down, la caracteristica fundamental y que
muchas veces parece que a la gente se le olvida, es que son personas con discapacidad intelectual, lo que antes se
llamaba retraso mental de toda la vida, pero que dura toda la vida, desde que nacen hasta que mueren.

Su caracteristica de sindrome de Down desde la primera division celular, con lo cual hay no hay historia de cuando
lo tuviste o cuando empezd, cuando no sé que, empieza en el minuto cero, y la discapacidad intelectual existe siempre, los
veas en la tele, los veas donde sea, todos tienen discapacidad intelectual, todos y todos a lo largo de su vida, o sea las
persona con sindrome de Down de grado, no de grado si no las personas con sindrome de Down medias tienen un Cl de
un 40-50 por ciento, eso no quiere decir que no sean capaces de hacer muchisimas cosas porque se trabaja mucho y se
consiguen muchas cosas, pero el Cl es el que es y no hay mas. O sea el sindrome de Down por decir asi es el mismo que
hace 40 anos, los que ahora trabajamos mucho y ellos tienen otras oportunidades para desarrollarse cada uno hasta
donde llega y que llegan muy lejos, pero todos tienen discapacidad intelectual y eso es alguien que hay que recordar
siempre porque parece que a la gente se le olvida, cuando hay otras historias o cuando vas a una serie de, solicitar
prestaciones, a solicitar ayudas o a funcionar. No es una cosa reivindicativa, es una exposicion.

Entonces nosotros empezamos con los nifios pequefios, pues con las diferentes necesidades que tienen. Una vez
que pasan a la etapa escolar, nosotros apostamos por la integracion, por la escolarizacién en los colegios ordinarios, no
siempre se puede porque cada persona es cada persona como ya he dicho, entonces y también en eso somos realistas,
hay algunos que si pueden otros que no pueden, hay unos que les beneficia mas una educacién especial hay otros que les
beneficia mas, nosotros siempre tratamos desde luego de ver lo mejor de esa persona y tratar de ofrecerle dentro de los
servicios que hay lo que mejor le va por que es lo adecuado.

Nosotros por ejemplo en la Fundacion uno de los servicios que ofrecemos es el apoyo a los centros escolares, ya
llevamos muchos afios haciéndolo, funciona muy bien y consideramos que la etapa de infantil y de primaria, por ejemplo
pues la escolarizacion es muy buena. Cuando ya pasa a una etapa mas adulta, o vamos, los adolescentes, pues por
ejemplo la etapa de la ESO para los chavales con sindrome de D won pues es muy mala, porque sus capacidades
intelectuales ya han llegado mas o menos a donde han llegado, y obviamente estan a un escalon, no a un escalon sino a
dos, tres o cuatro muy por debajo de la poblacion de su edad, entonces eso si es un problema, entonces ahi en la
Fundacion tenemos un programa de refuerzo que hemos creado, hemos empezado hace tres, cuatro afos, cinco en los
que, vienen mas horas a la Fundacién a hacer esos otros apoyos ese tipo de cosas que en los colegios se queda mas cojo
porque se esta avanzando pero asi como se avanza en primaria y en infantil muy rapido, en secundario hay vamos con
ello trabajando y es un poco mas dificil.

Luego cuando los chicos tienen, a partir de 16 afos y que se termine la escolarizaciéon obligatoria, pues hay
diferentes casos los que si pueden seguir un poco mas en los institutos, pues siguen en los colegios y tal, otros van a los
programas de, ahora mismo de formacion profesional basica y otros vienen a la Fundacién.

Una de las cosas que queria comentar puesto que aqui es donde se deciden todas estas politicas, para nosotros
pensamos que es necesario flexibilizar esa normativa que se hace para las personas con discapacidad.

Las personas con sindrome de Down son como digo personas con retraso mental, aunque no sea una palabra
adecuada ahora mismo. Nos encontramos que cuando se legisla, cuando se piensa en los programas no se puede ser tan
rigido como para poner una edad (...) porque las personas con sindrome de Down por ejemplo si no pueden acceder a los
recursos que hay para a partir de 18 afos pues tienen ahi un hueco entre 16 y 18 que se quedan en casa, porque no estan
bien en los colegios, hay muchos que no tienen capacidad para seguir estudiando ni siquiera en los programas de
formacion profesional y sin embargo si podrian estar por lo menos en nuestro caso, en el centro ocupacional.

Si es verdad que nosotros como Fundacion, y aqui en Cantabria siempre hemos tenido la facilidad de un poder de
comunicacién con las instituciones en las que pues siempre se encuentra una solucién, una solucion intermedia y es muy
de agradecer. Pero tendria que ser una cosa que no tengas a la familia a ver si si, a ver si no, sino que fuera una cosa ya
mas establecida y que bueno, aplicar el sentido comun al final que es un poco una cierta flexibilidad en esos asuntos.

Cuando nosotros en la Fundacién ofrecemos un centro ocupacional, que ahora mismo hay 34 chicos en ella, y son
personas que estamos formando porque las personas con sindrome de Down siempre se pueden seguir formando, vale
que no pueden crecer hacia arriba pero puedes mantener lo que tienen y expandir un poco sus conocimientos.

Son personas, por dar asi un dato un poco..., son personas que su Cl dice que tiene una inteligencia de una
persona de 8 o 10 afios mas o menos de media. Sin embargo, sus experiencias de vida, su edad, su formacion y eso,
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hacen que realmente a lo mejor en matematicas son de 8 pero en su vida general pues tampoco son de 18 si tienes en
cuenta todo lo que una persona de 18 afos tiene en la cabeza, pero son auténomas, son capaces de entrar de salir, desde
luego son muy buenas personas, tienen mucha empatia; de desempefan por la vida como cualquier otra persona que es
lo que la gente tiene que conocer.

El centro ocupacional nosotros tenemos una serie de personas formandose a la espera de que seamos capaces de
encontrarles un trabajo. Algunos, también somos realistas, nunca vamos a ser capaces o la sociedad no es capaz de
ofrecer un trabajo de acuerdo a las capacidades que ellos tienen. Entonces es mas dificil que salgan del centro
ocupacional.

Hay otros tantos méas o menos de los que estan, mas o menos la mitad si serian capaces de trabajar en un empleo
ordinario, que es el modelo que nosotros planteamos.

Ahi pasan una serie de afios o una serie de temporadas hasta que somos capaces de encontrar su trabajo
adecuado.

Ademas tenemos otro programa para otros adultos que ahora mismo tenemos 18 personas con sindrome de Down
trabajando en empleo ordinario en diferentes empresas, también en el Ayuntamiento de Santander, en centros
comerciales, en empresas privadas, que desarrollan un trabajo bajo el modelo de empleo con apoyo que es el que
nosotros defendemos.

El empleo con apoyo, las personas con sindrome de Down siempre, toda su vida van a necesitar apoyo en
muchisimos aspectos de su vida por no decir en todos, en diferentes niveles pero siempre van a necesitar un apoyo.
Porque por decir asi ellos como personas con discapacidad, por ejemplo tienen derecho a la asistencia juridica gratuita
pero ellos no van a ser capaces de, eso van a ser sus padres 0 sus representantes legales, ellos valen tienen ese derecho
pero ellos de por si no tienen esa iniciativa, esa capacidad de acceder a eso.

Entonces nuestras necesidades, por decir asi, son mucho mas concretas, necesitan un trabajo pero necesitan un
trabajo con apoyos. Nosotros valoramos muy positivamente la oferta publica de este afio en el que se han ofertado cuatro
plazas para personas con discapacidad intelectual.

En nuestra opinion para las personas con sindrome de Down esas plazas no nos sirven porque por ejemplo una
persona son sindrome de Down no tendria sentido que se estudiara el Estatuto de Cantabria, o sea, no es que no le aporte
nada sino que se lo va a aprender como un papagayo, si es que consigue aprendérselo, entonces eso ya le ha limitado.

Nosotros defendemos en programa empleo con apoyo incluso en los organismos, o sea en las entidades publicas
seria mucho mejor ofertar un programa de empleo con apoyo que las entidades que nos dedicamos a ello pudiéramos
presentar los candidatos, formarles y en ese momento se viera si son capaces de hacer nuestro trabajo y generar una
bolsa de empleo o lo que fuera de la que se vaya a tirar, que realmente someterlos...; porque por ejemplo las personas con
sindrome de Down es tan paraddjica la cosa como que saben hacer fotocopias, sus trabajos siempre son de ayudantes de
alguien, algunos son capaces de hacer trabajos administrativos, otros son capaces de hacer trabajos de otro tipo o de lo
que fueran, pero son trabajos de una menor cualificacién en la mayoria de los casos. Yo hablo de la media, luego hay unos
que pueden despuntar mas.

Por ejemplo, es tan paraddjico como que saben hacer fotocopias, pero saben hacer fotocopias en la fotocopiadora
que han aprendido, si se la cambias, tienen que volver a empezar y entonces no tendria sentido que ellos, por ejemplo les
ensefiamos una labor de oficina en nuestra fotocopiadora de ahi, porque si no es la misma con la que va a trabajar no
vale, tenemos que ir a su sitio.

Entonces, ese tipo de cosas se tienen que saber a la hora de..., eso es lo un poco nosotros trabajamos con ellos o
sea, llegas a ese nivel.

Te dice, por ejemplo, vamos a las valoraciones, eso es un poco de...,, voy a tirar aqui un esto... Vamos a las
valoraciones de dependencia o vamos a las valoraciones de discapacidad y tienes que ir a pelear que el afio anterior tenia
un 65 y que este afo..., “es que anda por la calle”, jclaro que anda por la calle!, porque me lo he currado, porque yo le
ensefo, porque si él va en autobus es porque yo he ido en el autobus, le he ensefiado la ruta, sabe no sé qué. Por
ejemplo, cuando el ayuntamiento..., cuando cambian las rutas del autobus que hay obra, el ayuntamiento nos manda: “esta
semana el cinco, que es el que mas cogemos, no para no sé dénde, no sé qué, porque hay obras y tal”.

Pues si eso no lo advertimos, por ejemplo las personas con sindrome de Down son capaces de pegarse tres vueltas
porque no ha pasado por su parada, porque él lo que ha aprendido, no todos, pero asi funcionas un poco ese tipo de
cosas.
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Entonces, esa cosa adicional o esa cosa especial pues hay que conocer. Por ejemplo de las personas con sindrome
de Down, que en su caso es la que nos van y la que nos gusta hacer ver para que la gente no se piense que..., entonces,
no puedes ir a una valoracion y que te digan: “no, es que ahora es el 63, cuando tiene ya 25 afos”.

Digo: vamos a ver, yo te traigo a otra persona de 25 afos, ponla al lado. O sea, no me puedes decir que esta
persona no tiene dependencia, porque claro, vale que come, claro que anda por la calle y no sé qué, porque yo le he
ensefado; pero es que tengo que estar ahi todos los dias.

Ese tipo de cosas por ejemplo para la gente que hace las politicas y para la gente que hace..., 0 sea, se tiene que
saber, porque no, o sea, porque no es posible.

Claro, nuestra opinién es tan evidente, que dices: no puede ser que la gente..., entonces un poco lo que nosotros...
Otra de las cosas que hacemos es divulgacion, o yo creo que hacemos mucha divulgacion vamos. Entonces la divulgacion
es superimportante para un colectivo como el nuestro. Nosotros estamos muy contentos con el desarrollo de la evolucion
de las personas con sindrome de Down aqui en Cantabria, Santander, la verdad es que les ves por la calle, andan por
aqui, por alla, van a todos los sitios y si tienen, claro, si tienen mucha facilidad para accedes mas que las personas ciegas,
evidentemente; porque estan formados y porque ellos disfrutan de la vida, salen con sus amigos, te has encargado de eso.

Pero también recibimos, pues por ejemplo, los conductores de autobus son un gusto con ellos, porque ya les
conocen, porque saben, porque normalmente cogemos unas rutas muy parecidas y siempre son los mismos, les esperan,
les quitan, les ponen.

Esa divulgacion es superimportante también para saber, para que la gente pues les acepte como son, personas
como todas las demas. Claro es muy paraddjico, nosotros, ves a una persona con sindrome de Down, que lo tiene en la
cara, claramente lo tiene en la cara, nosotros es que ni se lo ves. Y eso la gente no se lo cree, pero es que llega un
momento en el que esa es la inclusion y la incorporacion de nosotros con las personas de sindrome de Down.

Y bueno me he ido por ahi, por ese lado, porque yo soy mas forofa de verlo de esa manera.

Cuando las personas con sindrome de Down, nosotros tenemos a personas con el sindrome de Down ya
trabajando, ¢no?, y estan en el en torno de los 40 no sé qué. O sea en torno a los 40 afios o una cosa asi ya empieza un
deterioro cognitivo importante en las personas con sindrome de Down, 40-45 ya es muy importante.

Desde el punto de vista de sanidad nosotros desarrollamos un programa de salud para las personas con sindrome
de Down que tenemos muy buena relacion con los pediatras, lo llevan a cabo y eso ha hecho que esa mejora de la
esperanza de vida de las personas con sindrome de Down, luego con los médicos tenemos un servicio muy bueno, bueno
tenemos todos me refiero, pero en el Hospital Valdecilla, en Medicina interna, hay un servicio superbueno para las
personas con sindrome de Down, que centraliza muy bien las cosas y los manda para aca y para alla y sirve muy bien.

Y ahora nuestro siguiente reto es las personas adultas. ;Qué pasa con ellas? La vejez es superimportante para
ellos, como para cualquier persona; una buena vejez.

Pero ellos ya sabemos que ese servicio, por decir asi, de las personas que no estan tan mal, o sea que no estan...,
0 sea que son adultos como cualquier otro que va al médico..., pero una vez que llega a la vejez necesitamos un
promocionar un servicio en el que sepan, vuelvo un poco al tema de la informacién, en que se sepa que es un sindrome de
Down, para poder tenderlo de manera global y una especializacién en un servicio de psiquiatria, que ahora mismo no
pensamos que esta muy desarrollado y que hace falta desarrollarlo porque si tiene muchas necesidades de, pues de
problemas psiquiatricos que se podrian solucionar atajandolo rapido, pero que no vemos que haya una cosa asi muy
centralizada ahora.

Entonces, nosotros ahora abarcamos toda la vida de las personas con sindrome de Down, pues de ahi hasta que se
mueren. Ahora mismo la persona de mayor edad que tenemos es de unos 51-52 esta estupenda, pero ya va notandose
esa evolucion. Entonces, bueno, es un poco asi... No sé si era el foro como para hacer esa exposicién, pero es un poco
nuestra problematica o nuestra situacion que encontramos.

Gracias.

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Muy bien Elisa. Muchas gracias.

Voy a dar ahora la palabra a los Grupos Parlamentarios. Voy a empezar de menor a mayor. Voy a empezar por el
Grupo Mixto. Por D. Juan Ramén Carrancio. Tiene la palabra. Grupo Mixto-Ciudadanos, perdén

EL SR. CARRANCIO DULANTO: Muchas gracias.
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Bueno, yo en principio agradecerles que vengan. Somos nuevos Grupos, soy nuevo Yo, suelo estar en la Comision.
Necesito aprender muchas cosas. Incluso de la ONCE, que parece que es mas visible y mas..., pues he descubierto un
montdn de cosas que no sabia.

Me ha llamado la atencién que a pesar de ser un monstruo, porque es un monstruo enorme, que esta viva, que
evoluciona deprisa, que ocupa de otros... No sé, me ha gustado descubrir ese detalle de la ONCE.

No sabia ni que existiera siquiera ACIME. Lo cual ya para mi es un adelanto. Me gusta ver que trabajen como todos
ellos, con los voluntarios, para mirar y tal.

Y luego sobre todo, porque yo voy a ser muy breve, porque si me gustaria en la segunda vuelta, que ustedes
hicieran algo que ha hecho Alicia Irureta... ;Alicia era, verdad? Elisa. Que dice: que no sabe si es el foro. Yo creo que si.
Tenga en cuenta que esta Comision va a tratar sobre la nueva normativa que va a haber para ello. Y todo lo que nos
cuenten de asuntos a mejorar, que no funcionan adecuadamente ahora, en realidad es lo que vamos a sacar tangible. Si,
a mi, me encanta saber con quién estoy tratando; conocer la realidad un poco desde su punto de vista. Porque yo he
tenido un poco mas de relacion ASA, con los afasicos y tal. Pero por suerte no... por suerte egoistamente hablando, no he
tenido relacion directa con ningun familiar, con nadie de sus asociaciones. Entonces, me queda un poco lejano. Entonces,
conocerlo estda muy bien, porque me va a permitir un poco ponerme en su lugar.

Pero es muy importante esto, todas estas cosas que habla usted de flexibilizar normas, de tener en cuenta lo de la
psiquiatria especifica para ellos.

Una pregunta en cuanto al trabajo. ; AMPROS y ustedes, qué relacién hay; cémo funcionan? No tengo ni idea...
(murmullos)... Pero lo responde luego, por favor.

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Luego existe un turno ultimo de cinco minutos, en que se pueden aclarar
todas esas dudas por parte de todos ¢ vale?... Nada, nada, no pasa nada.

EL SR. CARRANCIO DULANTO: Si ha sido culpa mia, que he preguntado asi...

Si agradeceria eso, que para ahora en la respuesta de ellos, en las conclusiones finales, si pueden darnos luz sobre
algun asunto concreto de cada asociacion que debamos tener en cuenta cuando empecemos las jornadas de trabajo,
nosotros propiamente dichas.

Nada mas. Agradecerles otra vez que hayan venido a contarnos aqui todo lo que nos estan contando. Gracias.
LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Muchas gracias, Sr. Carrancio.

Luego, en los cinco minutos ultimos que tiene cada asociacion, yo creo que se pueden aclarar esas dudas que
planteemos aqui.

Contintio con el Grupo Podemos. Le doy la palabra a Alberto Bolado.
Adelante, Alberto.
EL SR. BOLADO DONIS: Muchas gracias.

La verdad es que a mi también me encantaria que el procedimiento parlamentario fuese algo menos rigido. Y nos
permitiese que la comunicacion pudiese ser mas fluida y mas cercana. Porque al final yo creo que aqui mas que venir a
hablar, que es lo que por desgracia yo creo que estamos un poco acostumbrados los que tenemos que dedicarnos a la
politica, aunque sea de manera coyuntural, yo creo que lo que toca mas es venir a escuchar.

Yo creo que aqui hemos tenido la suerte de aprender unas cuentas cosas, de conocer unas cuantas necesidades
de primera mano, por parte de estas entidades. Qué decir de la ONCE, de la que evidentemente es mi casa. Y aun asi, al
igual que mi compafero que me ha precedido en el uso de la palabra, desde luego que hasta yo mismo he aprendido
algunas cosas.

Entonces, creo que es muy positivo que tengamos la posibilidad -digo- de escuchar este tipo de necesidades de
primera mano. Y que se nos trasladen para poder, desde el Parlamento, tratar de darles solucién.

Creo que mas alla de que probablemente si que estemos de acuerdo todos, porque en algun momento lo hemos
manifestado, que seria muy adecuado que esta Comisiéon no tuviese el caracter de especial y que ademas fuese una
Comision Permanente y que tuviese competencias legislativas. Porque al final creo que también desde el procedimiento de
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elaboracién de las leyes es desde el que también se puede dar cobertura a besas necesidades y cambiar la sociedad.
Creo que el hecho de poder escuchar como digo pues es algo que es fundamental.

Si querian plantear un par de preguntas. Una de ellas va dirigida a la ONCE, y me parece que un asunto que tiene
su importancia ¢no?. Porque desde luego en los ultimos tiempos, sobre todo en los ultimos dias he leido incluso algo de
informacion relativa a la cuestion de los nuevos canales de venta del cupdn. Que a mi me parece que, bueno, analizandolo
en abstracto creo que es una cuestion muy interesante porque al final, evidentemente, si las ventas del cupdn suben, que
al final es la principal herramienta de la ONCE, ;no?; qué decir yo del cupén, que mis abuelos eran ciegos e incluso lo
vendieron durante toda su vida y fueron incluso de los primeros integrantes de la organizacion.

El cupdn tiene una importancia social importantisima; si no fuese por esta concesién del juego, desde luego la labor
social que esta realizando la ONCE seria absolutamente imposible. Pero si que es verdad que se ha producido en los
ultimos tiempos un cambio importante en cuanto a la comercializacion.

Y es que desde luego pues jhombre! yo creo que todos identificamos el cupdn con una persona con discapacidad,
fundamentalmente con personas ciegas que son quienes se han dedicado directamente a comercializarlo ;no? Y a lo largo
de los ultimos tiempos, pues si que se han abierto otros canales, que en principio yo creo que es una cuestidon que se
puede valorar perfectamente como algo positivo. Porque desde luego insisto que si las ventas son mayores pues se podra
llegar a prestar servicios de mayor calidad. Deberian también tener repercusién en unas mejores condiciones laborales
para los trabajadores de la organizacién, que al final son preceptores o personas merecedoras de maxima proteccion, por
sus propias caracteristicas y las dificultades de acceso al empleo de otras caracteristicas en muchas ocasiones. Y sin
embargo, si que hay quien adquiere una visién mas critica de la existencia de este tipo de nuevos canales.

Yo, personalmente, si que creo que es fundamental que exista una diversificacion; por eso, por ejemplo, la cuestion
de ILUNIUN que se comentaba, me parece que es clave. Porque al final, bueno, si no somos capaces de crear otras
alternativas para que las personas con discapacidad puedan integrarse en el empleo y -como digo- eso requiere una
diversificacion. No podemos poner todo el peso solamente en la venta del cupdn, asi lo entiendo y me parece que es una
estrategia muy acertada.

Pero si me gustaria saber un poco realmente si la puesta en marcha de estos canales donde si que existen algunas
voces criticas al respecto, es decir, si realmente mi interpretacion es correcta, en el sentido que eso sirva para que las
ventas se sostengan y las condiciones laborales y la calidad de los servicios sociales también se puedan mantener.

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Muy bien, muchas gracias Sr. Bolado.
Es el turno ahora del Grupo Socialista, de su Portavoz D.? Silvia Abascal.
LA SRA. ABASCAL DIEGO: Gracias Presidenta.

Primero, agradecer a todas las asociaciones que nos habéis expuesto hoy aqui vuestro programa en unas lineas
generales. Os agradezco esta intervencion, porque como ha dicho el Portavoz de Ciudadanos, para los que empezamos a
trabajar en esta Comisién; por ejemplo para mi ACIME era una total desconocida, las otras dos asociaciones no; pero el
aprender con vosotros y teniéndoos a vosotros aqui, a mi Grupo le parece importante.

Creo que es importante que nos expliquéis vuestro trabajo, vuestra dedicacion, porque aqui vamos a tener pronto
una Ley. Y conocer esa vision vuestra, ese punto de vista vuestro que tratais todos los dias, a nosotros nos vale mucho.
Porque si que es verdad que nosotros a veces no nos damos cuenta esa dificultad como la que acabas de comentar de los
autobuses, o esa dificultad de sacar una plaza publica con toda la buena intencién, pero no tener en cuenta esos otros
factores ¢no? Creo que es muy importante.

Creo que es muy importante seguir luchando por la autonomia personal, por la integracién total y la autonomia de
esa diversidad. Y conocer y ser Utiles en que eso ocurra, para nosotros y para esta Comisién es muy importante.

El proyecto de ILUNIUN, aunque no le conozco exactamente al 100 por ciento, pero si que me parece esa via ¢no?;
esa via de integracion de las personas con una cierta discapacidad, para que puedan ser auténomas, para que tengan su
trabajo y puedan ser autbnomas.

Y creo que ésa es una de las lineas que hay que seguir y en las que hay que avanzar, en la integracion. En la
integracion y en tener en cuenta las dificultades que todas estas personas se pueden encontrar a lo largo de su vida.

Y flexibilizar esta rigidez que a veces tenemos en las instituciones, a la hora de dar esa posibilidad de incorporacion
en trabajos y demas.
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Y por parte de mi Grupo Parlamentario, solamente agradeceros esta exposicion y que esperamos estar en contacto
durante toda la tramitacién de la Ley y aportar desde aqui, desde el trabajo parlamentario aportar todas esas demandas
que vosotros hacéis y que a veces a nosotros se nos olvidan.

Muchas gracias.

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Muchas gracias al Grupo Socialista.
Tiene la palabra el Grupo Regionalista, su Portavoz Matilde Ruiz.

LA SRA. RUIZ GARCIA: Buenos dias.

En primer lugar quiero dar las gracias al Parlamento, a vuestra casa, a estas asociaciones que son las primeras que
comparecen en esta Comisién Especial de Discapacidad, como asi se acordé unanimemente por todos los Grupos
Parlamentarios.

Dar las gracias por acercarnos un poco mas todos vuestros proyectos. Porque creo que es muy importante que
conozcamos de primera mano, tal y como se quedd aqui que tendriais que venir a comparecer, cuales son vuestros
proyectos, no solo vuestros proyectos sino que decia Elisa “...no sé si sera el foro...” Es el foro, es el foro para contar los
proyectos y para revindicar lo que considerais que tengais que reivindicar que hay que mejorar. Por supuesto que este es
el foro ;dénde va a ser sino?

Entonces consideramos que ademas dar mas visibilidad a las personas con discapacidad, cada uno desde su punto
de vista y desde su asociacion.

También creo que tengo que hacer y hay que hacer un reconocimiento a la gran labor que hacéis, desde mi punto
de vista admirable, por conseguir la igualdad de oportunidades para todas las personas con discapacidad cada uno desde
vuestra asociacion.

Y tengo que decir también que desde mi Grupo nos ponemos, y creo que desde toda la Comision, nos ponemos a
disposicion de todos vosotros para atender todas las necesidades que consideréis oportunas. Porque ademas es nuestra
obligacion y yo considero que es lo que tenemos que hacer.

La valoraciéon que yo habia pensado hacer era a nivel general ya que aunque cada uno tenéis cada uno cosas
especificas, pero en general las tres asociaciones luchais por conseguir la igualdad en los derechos de las personas con
discapacidad.

Es cierto que la menos conocida, por asi decirlo es ACIME o era para mi ACIME y para todos, aunque es la mas
antigua por asi decirlo, la mas antigua porque ha variado de nombre. Tengo que decir que el trabajo que hacen me parece
encomiable, porque por desgracia ahora mismo hay muchos conflictos, hay muchos paises en guerra y hay muchos de
nuestros militares, de nuestros soldados que estan luchando en estos paises, muchos perdiendo la vida y otros que se
quedan con personas con discapacidad.

Y hay algo que ha dicho el Presidente que me ha llamado la atencién, que dice que hacen una labor también entre
otras muchas, de orientacién laboral porque hay personas que no pueden recibir la pensiéon porque quedan con
discapacidad pero quedan como para poder trabajar y me gustaria preguntarles si no les vuelven a reincorporar en el
Cuerpo, por ejemplo de la Guardia Civil o de militares, si tienen esa pequefa discapacidad o esa discapacidad que les
puede permitir trabajar.

Me ha hecho mucha gracia lo de “soldados viejos y estropeados” me parece genial, sinceramente. Y esto es con
respecto a ACIME.

Con respecto a la ONCE, pues la ONCE quizas es la organizacion -por asi decirlo- mas conocida aunque Fundacién
sindrome de Down yo también la conocia. Pero la ONCE es el gran monstruo por asi decirlo, en el buen sentido, porque
abarca toda Espafa y luego apoyando como ha dicho a la fundacién de Latino América, hace una gran labor, creo que ha
ido evolucionando a mejor con sus grandes proyectos.

Y bueno, Alberto, que forma parte también de ello, creo que puede dar cumplimiento, porque él pertenece mas, creo
que apoyaros las necesidades que tengais. Y las sugerencias que podais hacer, creo que seran bien recibidas.

Y en cuanto a la Fundacién sindrome de Down, creo que hacéis una gran labor aunque sea mas pequefia. Tenéis
que reivindicar todas esas cosas, que es cierto que aunque las personas de sindrome de Down, que tengo la suerte de
conocer a varias y que es cierto que tienen esas caracteristicas de empatia, de solidaridad, de buena gente. Y que son
capaces de hacer muchos trabajos, por asi decirlo. Es cierto que con un apoyo, porque trabajan de una manera, lo ha
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explicado muy bien Elisa, de una manera un poco mecanica, por asi decirlo. Tienen que conocerlo bien. Pero es cierto que
precisamente por ser una discapacidad intelectual de otra manera, pueden tener mas dificultades a la hora de poder recibir
ayudas, o de incorporarse quizas en el empleo. Por ejemplo como ha hablado con las oposiciones, que si es cierto que se
reservan unas plazas para discapacidad. Pero tienen esa dificultad con los sindromes de Down.

Tengo que decir que en este Parlamento hubo una persona hace muchos afos, yo no estaba aqui, creo que estaba
trabajando aqui en la época en que era Presidente Rafael De la Sierra. Y creo que todo el mundo, por lo que he oido,
estaba encantado con ella. Y conozco ademas bastantes personas que estaban trabajando en Caja Cantabria, he visto
gente y en otros sitios. Creo que es muy importante incorporar a estas personas.

Y terminar, y a todos reiterarles el agradecimiento. Porque creo que venir al Parlamento a comparecer es dar mas
visibilidad. Daros las gracias otra vez por la gran labor que estéis haciendo. Y que estamos a vuestra disposicion para
todo.

Y por supuesto, contamos con vosotros para las aportaciones oportunas para la nueva Ley de Discapacidad.
Muchas gracias.

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Muchas gracias.

Finalmente, es el turno del Grupo Popular. Su Portavoz, D.? Maria José Saenz de Buruaga.

LA SRA. SAENZ DE BURUAGA GOMEZ: Muchas gracias, Sra. Presidenta.

Muy brevemente, porque podo podemos afadir a lo que ya han manifestado los Portavoces de los Grupos
Parlamentarios, quienes intervenimos en ultimo lugar.

Yo, si quisiera desde luego comenzar sumandome a las palabras de agradecimiento y de bienvenida, expresadas
por todos ellos. De forma muy especial, a ACIME. A Miguel Angel. Que tengo que decir que para una nieta de militar
mutilado y fallecido, no es una entidad ajena, ni nada de esto suena ni queda muy lejos. Pero si desde luego creo que
tienen una magnifica oportunidad, a partir de este momento, de adquirir una mayor visibilidad en la sociedad, en la
sociedad de Cantabria también con su incorporacion a la directiva de CERMI. Que como todos saben, es el interlocutor y
el referente de las personas con discapacidad en esta Comunidad Auténoma.

Yo creo que también, como ha dicho alguno de los Portavoces, hay que poner de relieve el significado y la
importancia, el altisimo valor de estas comparecencias. Cuyo objetivo fundamental, a mi juicio, y ahi voy a coincidir con el
Portavoz de Podemos, es escuchar ¢no? la actitud, la accién de escuchar que es tan importante y en la que estamos tan
necesitados en estos momentos en nuestra sociedad.

Efectivamente, todos teniamos la idea y veo que por el resultado asi ha sido, estan siendo, van a ser unas
comparecencias que nos van a permitir conocer en mayor profundidad quiénes sois y como trabajais. Que nos van a
permitir aprender y entender, que es muy importante, entender la discapacidad en toda su extension. Porque es un mundo,
esto es un mundo. Y sobre todo, nos van a permitir acercar a quien tiene un papel importante, en la toma de decisiones, a
nivel legislativo, como es este Parlamento. Pues la realidad y la problematica de las personas que conviven a diario con
esa discapacidad en sus multiples y a veces dificiles facetas y circunstancias.

Yo coincido en que el conocimiento, el entendimiento y el acercamiento es esa sélida base sobre la que tiene que
edificarse y construirse la confianza, el apoyo y el trabajo compartido, que es lo que venimos a brindaros.

Hoy ha sido el turno de la Asociacién Espafiola de Militares y Guardias Civiles con Discapacidad, de ONCE y de la
Fundacion sindrome de Down. Entidades muy diversas. Con sus especificidades cada una de ellas, que desarrollais esa
gran tarea social en distintos ambitos de la discapacidad; discapacidad fisica, sensorial, intelectual. Pero yo creo que bajo
principios comunes y rasgos muy compartidos que han quedado hoy aqui perfectamente puestos de manifiesto y que a mi
me gustaria destacar.

Una misma razoén de ser y un fundamento Ultimo que esta detras de todos vosotros y que es pues mejorar la vida de
las personas con discapacidad, favoreciendo su plena integracion, su igualdad de derechos en todos los ambitos, con un
mismo origen y con una misma trayectoria.

Y aqui pues tenemos que daros las gracias ;no? porque representais todos vosotros una historia de superacion,
que es la historia de superacion de las personas con discapacidad y de las familias de esas personas con discapacidad,
que en muchisimos casos, en practicamente todos los casos, estan detras del germen, del nacimiento, de vuestras
entidades.
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Y también con los mismos valores, yo lo digo muchas veces, cuando comenzasteis vuestra andadura no existia la
Convencién Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad, pero vosotros ya la estabais escribiendo dia
a dia con ese quehacer diario ¢no?

La defensa de unos valores sociales que dignifican y enorgullecen a toda la sociedad y que nos hacen mejor y que
habéis sabido aunar con dos valores muy importantes a mi juicio que también se han puesto aqui encima, lo ha hecho
Raquel: el valor de la unidad, para saber resolver los problemas de las personas con discapacidad, y yo creo que otro valor
muy importante, el valor de la solidaridad ;,no? porque habéis sabido ser enormemente generosos.

Sois solidaridad que genera mucha solidaridad o mas solidaridad alrededor. Estais detras, sois los artifices del
movimiento voluntario en muchisimos casos y ademas sois aquellas personas que nos recordais cada dia la contribucion,
la enorme contribucion a la sociedad de las personas con discapacidad, que son promotores de bienestar y promotores de
diversidad.

Yo creo que esa es una manera impresionante ;no?, de hacer una sociedad pues mas justa, mas diversa, mas
inclusiva y una sociedad mejor.

Yo creo que nada de esto es casual, nada se cosecha sin esfuerzo, que nadie lo sabe mejor que vosotros y que por
todo eso pues merecéis el afecto, la gratitud, el reconocimiento de la sociedad, porque habéis sabido pues guiar y conducir
con firmeza cada paso que se ha ido dando en esta larga carrera de fondo y por eso no puedo hacer otra cosa que daros
la enhorabuena y las gracias.

Deciros que debéis estar satisfechos ¢no?, porque bueno, cada pequefio éxito pues contribuye a que las personas
con discapacidad puedan vivir mejor, satisfechos por todo lo que habéis conseguido, pero también quiero daros las gracias
y la enhorabuena por no haberos detenido un solo minuto.

Y yo creo que ésta es una parte muy importante que también ha quedado expuesta aqui ¢ no?, porque todos tenéis
o estais embarcados o estais pensando en algun nuevo proyecto.

Yo creo que habéis sabido conciliar perfectamente los valores, vuestro espiritu fundacional con esa necesidad o esa
capacidad de transformacion y de adaptarse a la realidad y a las demandas de las personas con discapacidad que son o
que es la realidad y las demandas de la sociedad, de la sociedad de Cantabria.

Quiero daros las gracias también porque me parece que hay que destacar ese aperturismo y esa capacidad de
innovacioén que es verdaderamente extraordinaria y también vais por delante de todos nosotros, muchas veces las propias
Administraciones Publicas, y desde luego por la determinacion para ganar el futuro ¢no?, porque vosotros lo sabéis mejor
que nadie y nosotros también, las cuestiones de discapacidad no estan resueltas ni muchisimo menos, como nos ha
expresado perfectamente Elisa sobre todo, extremos que conozco bastante bien.

Por eso y para eso, pues para hacerlo juntos que yo creo que es como las cosas salen adelante, nuestro
compromiso, nuestro compromiso politico, el compromiso del Partido Popular con las personas con discapacidad y
ponernos, como han hecho el resto de los Grupos Parlamentarios a vuestra disposicion ;no?

Contais con nosotros, con nuestra cercania, con nuestra leal colaboracion y nuestro apoyo en esta labor diaria que
bueno, beneficia a tantas personas.

Muchas gracias.
LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Muchas gracias al Grupo Popular.

Bueno pues voy a dar un ultimo turno de palabra a las tres asociaciones que nos visitan hoy, por cinco minutos cada
una, pues para aclarar todas estas cuestiones que han planteado los Diputados de los diferentes Grupos, y bueno pues de
la misma manera que hemos llegado a un acuerdo los Portavoces y los Grupos que aqui estamos representados para
ordenar un debate, pues a la vista de dar una mayor flexibilidad o agilidad, podemos también estudiar otra férmula que nos
permita ser un poco mas flexibles en este tipo de comparecencias, nada esta cerrado siempre y cuando haya acuerdos de
todos los Grupos Parlamentarios.

Eso por un lado, y si que me gustaria matizar otra cuestion, mas que nada también para vuestra informacion. El
hecho de que esta Comisidon de Discapacidad No Permanente no tenga competencias legislativas, no significa que no
tengamos competencias legislativas en la Comision que si las tiene, que es la Comisidon Permanente y en la que se
debaten las politicas sociales, que es donde vamos a tener que debatir el futuro proyecto de ley que llegara a esta Camara
y que tiene relacion precisamente con los derechos de las personas con discapacidad, cuando llegue.
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Eso queria matizarlo porque vosotros también conozcais cual es esta Comisidn, pero que existe esta otra y para
que conozcais también un poco el funcionamiento parlamentario. Es una forma un poco también de hacer un dialogo
permanente entre vosotros como asociaciones y la Camara legislativa, la Camara, el Parlamento por la parte que le toca a
los Diputados.

Y ya sin mas con esos dos matices, pues voy a dar la palabra de nuevo a Miguel Angel, a Raquel y a Elisa para que
contesten a los distintos Grupos.

Empiezo por Miguel Angel, cuando quieras.

EL SR MARCOS ZORRILLA: ;Contesto a lo que han dicho ya o me van a hacer alguna pregunta?
LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): No, ya puedes contestar.

Yo creo que ya las preguntas las han hecho.

EL SR MARCOS ZORRILLA: Quiero decirles que lo que he dicho hoy a modo de proemio o introduccion, puesto
que lo que queria era dar a conocer ACIME y eran tantas cosas en tan poco tiempo que quiza me he atropellado un poco,
pero bueno, asi son las cosas.

Luego creo que me han preguntado si alguien resulta herido, si puede seguir prestando servicios. Estamos
precisamente tocando ese tema en estos momentos. Habria que tener en cuenta una cosa y es que no es lo mismo que le
ocurra ese accidente a un oficial que a la tropa profesional, porque los contratos son distintos y los derechos I6gicamente
también.

Entonces tropa profesional al dia de hoy, con toda seguridad no seguirian en el ejercito, puesto que son contratos
temporales, ademas hay que tener una aptitud psicofisica que se perderia en el accidente que supuesto que estamos
comentando. O sea, que al dia de hoy, nosotros ACIME estamos tratando modestamente, l6gicamente no es porque
nosotros lo digamos lo vayan a cambiar, pero si alguien va poniendo los puntos sobre las ies, pues es posible que algunas
cosas cambien y de hecho han creado un centro, el Ministerio de Defensa, para el tratamiento de este tipo de casos, que
no existia o sea que, es un centro para tratamiento psicolégico, que es uno de los mas importantes, digamos fallas o faltas
que se notan en este momento cuando esa persona viene desplazada del extranjero en un avion y de repente se
encuentra alli solo y preguntandose que va a hacer a partir de ahora, que como va a vivir si tiene una lesion grave por
ejemplo.

Entonces eso algo se ha logrado, pero nosotros seguiremos intentando y seguiremos dando ideas para que se
lleven a cabo mejoras como serian, como existe en la situacion laboral normal digamos, de que un operario resulta herido
si la empresa tiene mas de cierto numero de obreros pues que pueda seguir prestando servicios en un puesto que sea
posible para él debido a la nueva situacién que se le ha generado.

Entonces eso es como esta la situacion al dia de hoy en las Fuerzas Armadas.

Al pasado, nos encontrariamos con tres cosas, que seria el soldado de reemplazo, que va a hacer la mili porque le
llaman, le citan; el soldado profesional que hubo un momento que estuvieron concurriendo los dos y el profesional, es
decir, la persona que ha salido de una academia y que sea suboficial, oficial, o el cargo que tenga resulta herido, o sea que
habria que tener en cuenta esas tres situaciones.

Al dia de hoy seria, tropa profesional y militar profesional, cada uno con su legislacion particular. No sé si... ahora
mismo no recuerdo, con esto contesto a todos o a ¢ hay alguien que haya hecho alguna pregunta y no le haya contestado?

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Yo creo que si, nadie dice nada (Risas)

EL SR. MARCOS ZORRILLA: Me alegro que no haya mas preguntas porque quiere decir que dentro de lo que
modestamente he podido hacer me he explicado mas o menos...

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Si, hombre si.
EL SR. MARCOS ZORRILLA: ..sobre ACIME.
Muchas gracias.

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Muchas gracias.
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Bueno, ahora vuelvo a dar de nuevo la palabra a Raquel de la ONCE, para que aclare alguna delas cuestiones que
se han planteado.

LAS SRA. PEREZ VALCARCEL: Muy bien pues en primer lugar agradeceros a todos y todas vuestras palabras
para con la ONCE.

y aclarando algunas cuestiones que se han puntualizado, deciros que la ONCE solo representa el seis por ciento del
juego publico que se realiza en Espafia. Parece que somos mucho mas grandes, se ha utilizado incluso una, una palabra;
pero no es cierto, hacemos mucho con no demasiado; insisto, un poquito menos del seis por ciento de la recaudacion
publica y legal de juego que se realiza en Espaia es la que la realiza la ONCE.

Y he utilizado la palabra juego publico y legal. Y lo he hecho porque también entiendo que estamos en el foro
adecuado donde debemos reivindicar que se cumpla la Ley de Juego. Ley de Juego que fue aprobada en el afo 2011 y en
la que se reconoce como unicos operadores de juego legales, para la comercializacion de loteria, a la sociedad estatal de
loterias y apuestas del estado y a la ONCE.

Y a dia de hoy lamentablemente tenemos que seguir conviviendo con asociaciones o con juegos ilegales. Juegos
que lamentablemente pues nos causan mucho dafo en la recaudacion de nuestros juegos, con el Unico objetivo que se ha
destacado en este foro, que no es otro que la prestacion de servicios sociales a personas con discapacidad.

Bajo el paraguas de la discapacidad hay algunas asociaciones que estan comercializando juegos ilegales vy
debemos de luchar, debemos tratar de erradicar estas rifas.

Y respecto de los canales fisicos complementarios a los que se aludia, la ONCE se ha tenido que modernizar.
Empezabamos vendiendo aquel cupén en el afio 38 y el mercado se ha diversificado, los gustos han cambiado y la ONCE
se ha tenido que adaptar a las nuevas condiciones. Hoy nuestra cartera de productos no esta unicamente compuesta por
el tradicional cupdn, en sus diferentes variedades, comercializamos también juegos activos y loteria instantanea.

Y también hemos tenido que modernizarnos en los canales de venta. Estos canales fisicos complementarios de los
que hemos hablado llegan a donde nuestros vendedores no pueden llegar. Y a dia de hoy nos estan demostrando que no
solamente nos estan sirviendo para incrementar la recaudaciéon de nuestros productos, sino que en ningun caso estan
perjudicando a nuestro canal principal, al que defendemos y defenderemos por supuesto. Y la demostracion de que nos
estan complementando en las recaudaciones que muchos de los clientes de estos canales revierten después,
posteriormente, en nuestros vendedores.

Y por ultimo termino con ILUNION, se ha comentado quiza el poco conocimiento que se tenia de la marca; bueno
pues ILUNION no deja de ser el resultado del trabajo de muchos afios, como les decia, y la demostracion de que la
rentabilidad econdmica y la rentabilidad social son perfectamente compatibles. De hecho tenemos pruebas todos los dias
en todas estas empresas.

Creo que he respondido a todos y si alguien...
LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Pues muchas gracias Raquel.
LA SRA, PEREZ VALCARCEL: Muchas gracias.

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Para terminar le voy a dar el turno a Elisa, de la Fundacién sindrome de
Down, para que conteste a alguna de las aclaraciones que se han dicho por parte de los Diputados

LA SRA. IRURETA FERNANDEZ: Muchas gracias.

Yo también queria agradecer la oportunidad de estar aqui para contar nuestro trabajo en la Fundacién. La
Fundacién cuando nacié, en el afio 82 estaba, formada y sigue estando formada por familias exclusivamente, por familias
con personas con sindrome de Down. Esa era una de los puntos que estan fijados en nuestros estatutos y se decidié en su
momento y nosotros asi hemos seguido.

Somos una entidad pequefia, a lo mejor por eso 0 a lo mejor también porque es, por decir asi lo que hemos querido.
Nosotros pensamos que lo hacemos bien con las personas con sindrome de Down, entonces hemos decidido Unicamente
centrarnos en ellas.

En Cantabria viene a haber mas o menos unas 300 familias o personas con sindrome de Down, de las que nosotros
eso de atencién directa somos unas 100. Si es verdad que la distribucion fisica de Cantabria dificulta pues por ejemplo en
Potes, de Reinosa ya no tanto, pero en sitios asi mas lejanos, el venir a Santander, pero bueno, esa fue nuestra decision y
nuestra manera de hacer.
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Por ejemplo con AMPROS y con las diferentes asociaciones de discapacidad, que ellos también tienen a personas
con sindrome de Down y a través del CERMI, sobre todo, nosotros tenemos las relaciones, compartimos, a veces
compartimos usuarios, desde luego compartimos la finalidad y nos hacemos consultas y mantenemos, yo creo, que entre
todas Asociaciones o Fundaciones asociadas a CERMI y no asociadas a CERMI mantenemos, en funcién de nuestras
necesidades de cada uno, siempre esa comunicacion, una buena comunicacién ademas, yo pienso. Pero bueno, en
nuestra decision fue esa y por eso somos una entidad pequefia, vamos, una entidad centrada en las personas con
sindrome de Down.

Yo como digo queria agradecer esto, nosotros, al hilo también de lo que ha dicho la representante del Partido
Popular, la verdad estoy orgullosa y estamos orgullosos, porque a medida que ha ido evolucionando la edad de nuestras
personas con sindrome de Down, yo creo que siempre hemos ido evolucionando, creciendo, creando unos programas, ahi
seguimos en ello, viviendo un poco también, como hablaba la ONCE, en funcién de como cambia la sociedad, como
cambian las TIC, como cambia no sé qué, pues te vas adaptando tu a todo ello y vemos que las personas con sindrome de
Down, pueden participar de todo ello y aportar de todo ello.

Y yo como conclusion asi, y porque me parece muy duro, me parece que el mayor problema de discapacidad que
tienen las personas con sindrome de Down o la discriminacién que tienen es que no las dejan nacer y llegara a ser una
especie en extincion y es una pasada, simplemente.

LA SRA. PRESIDENTA (Valdés Huidobro): Muy bien.

Pues muchas gracias de nuevo tanto a ACIME, como a la ONCE, como a la Fundaciéon sindrome de Down por
haber venido a explicar a los Diputados de esta Camara los objetivos y los fines de sus asociaciones y sobre todo también
para, bueno, pues para que podamos conocer vuestras demandas y vuestras necesidades.

Recuerdo también a los Diputados que, y sobre todo especialmente a los nuevos, que hay una posibilidad de que
podais visitar las sedes de las distintas asociaciones que van a pasar por este Parlamento, para organizarlo un poco, si
queréis, algunos estan interesados, podemos..., bueno me pongo a vuestra disposicion para hacer de enlace entre la
asociacion y vuestras demandas.

Y uUnicamente antes de levantar la sesién, recordaros que la siguiente sesion, aunque tengamos previamente
Ponencia, seguramente, pues sera el dia 6 de octubre, que nos viene a visitar la Asociacion de Plena Inclusién, que son
tres entidades las que vienen a comparecer y a explicar a los Diputados sus fines, sus objetivos y sus demandas.

Asi que sin mas levantamos la sesion, agradeciendo nuevamente la presencia de las tres asociaciones.

(Finaliza la sesién a las once horas y tres minutos)
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