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11-20/APC-000665. Comparecencia de una persona representante de la Federacién Espainola de Enfermeda-
des Raras (FEDER), a fin de informar sobre enfermedades raras y discapacidad (pag. 55).

Intervienen:

DAa. Carmen Moreno Olivera, representante de la Federacion Espafola de Enfermedades Raras
(FEDER).

Dia. Ana Gil Roman, del G.P. Vox en Andalucia.

Dfia. Maria Vanessa Garcia Casaucau, del G.P. Adelante Andalucia.
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DfAa. Maria Soledad Pérez Rodriguez, del G.P. Socialista.

11-20/APC-002074. Comparecencia de una persona representante de la entidad Vida Independiente Andalu-
cia, a fin de informar sobre la situacion actual del Colectivo Vida Independiente Andalucia (pag. 67).

Intervienen:

Dra. Coral Hortal Japon, representante de Vida Independiente Andalucia.
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veinte.
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11-20/EMMC-000006. Eleccion de secretario/a de la Comisién sobre la Discapacidad en Andalucia

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Buenas tardes a todos.

Pues si les parece a sus sefiorias, vamos tomando asiento, porque tenemos ya, ademas, a nuestros co-
lectivos que hoy comparecen, esperando. Pero, como saben, hay unos puntos...

Saludos, muchisimas gracias, que estan aqui de la empresa Mas Quesitos, gracias, que formais parte
también de esta comision, y bueno..., pues agradeceros siempre el que estéis aqui y que lo trasladéis a to-
dos los andaluces.

Pues, si les parece, empezamos por el primer punto...

Pero, Ana, no esta tu compafiera...

El primer punto es, como saben, la eleccion del secretario de la comision, ante la renuncia del anterior se-
cretario, sefior Alejandro Hernandez Valdés, y seria en la persona de su compafiera, la diputada Maria José
Pifiero Rodriguez, que esperamos.

¢Tenemos quorum? ;Paso al siguiente punto o es necesario...?

[Intervencion no registrada.)]

Pues les traslado a sus seforias, tal como me traslada el letrado, que si hay asentimiento de todos...

El sefior MARTIN ARCOS

—Presidenta, el Grupo Socialista se abstiene.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—EI Grupo Socialista se abstiene, con lo cual tendriamos que hacer la votacién, ;no?

La sefiora GARCIA CASAUCAU

—Senfora presidenta, nosotros votamos en contra.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Perdon.

La sefiora GARCIA CASAUCAU

—Estamos hablando de la votacién de...

Comision sobre la Discapacidad en Andalucia
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La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—De la eleccién de la secretaria que sustituye al sefior Hernandez.

La sefiora GARCIA CASAUCAU

—ANh, vale. Nosotros no vamos a votar a favor.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Seis votos a favor, un voto en contra y tres abstenciones.
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11-20/APC-002074. Acuerdo sobre la procedencia de la comparecencia de una persona representan-
te de la entidad Vida Independiente Andalucia, a fin de informar sobre la situaciéon actual del Colecti-
vo Vida Independiente Andalucia

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Comenzamos. Pasamos ya al siguiente punto, que también les traslado a todos ustedes. El punto seria
la comparecencia del colectivo Vida Independiente Andalucia, que, si entiendo que lo hablé con los portavo-
ces y hay asentimiento, comparece ademas hoy en esta comision.

¢ Estan de acuerdo todos los portavoces? Bueno, pues entonces, si les parece pasamos ya...

El sefior MARTIN ARCOS

—Presidenta, yo en este punto queria que constase en acta agradecer a todos los grupos politicos el que
se haya hecho de esta manera, porque es verdad que no sé qué paso, que la intencion..., o en las reuniones
que tuvimos previas, se propuso para que viniese. Al final, no sé qué ha pasado, que no se llegé a votar ofi-
cialmente. Por tanto, creo que es de justicia agradecerles a todos los grupos politicos que se haya hecho de
esta manera, este proceder para que puedan intervenir las asociaciones Vida Independiente, el mismo dia
en el que se vota.

Y quiero adelantarle, presidenta, si me lo permite —un minuto— que la Asociacién Down Andalucia no
puede intervenir, no puede venir su presidente. Queria dejarlo reflejado, que se retire del orden del dia de hoy,
si puede ser, y que, si lo estiman oportuno, que venga a la préxima comision, por el interés que tiene su pre-
sidente de poder intervenir.

Gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Perfecto. Pues, efectivamente, como dice el portavoz del Partido Socialista, hubo ahi un tema de tra-
mite con respecto a la comparecencia, faltaba un tramite, pero habia asentimiento por parte de los portavo-
ces, y comparecera.

Y en el otro, queda en el inventario y se votara para su comparecencia, su posible comparecencia en la
préxima comision.

Comision sobre la Discapacidad en Andalucia
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11-20/APC-000559. Comparecencia de un/a representante de la Granabip-Asociacion de bipolares de
Granada, a fin de informar sobre la situacién de las personas y familiares afectados por el Trastorno
Bipolar y su rehabilitaciéon psicosocial

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Pues entonces, llamamos ya para su comparecencia al primer colectivo, colectivo Granabip-Asociacién
de Bipolares de Granada, y le damos la bienvenida a sus dos representantes, Maria del Sol Casas Toledo, y
Ramon Ortiz Gémez.

Bueno, seforias, pues como digo, estan aqui ya los representantes del colectivo Granabip-Asociacion de
Bipolares de Granada. Su presidenta, que nos acompana en la mesa, Sol Casas Toledo, y también le acom-
pafia Ramén Ortiz Gomez. Como se acordo en la Mesa, como saben, por parte del colectivo, de la entidad,
habra una primera intervencién por quince minutos. A continuacion, cada uno de los portavoces podra inter-
venir por un tiempo de dos minutos, y cierra la entidad, con cinco minutos.

Pues si te parece, Maria del Sol, tuya es la palabra. Y bienvenida a esta comision.

La sefiora CASAS TOLEDO, PRESIDENTA DE GRANABIP

—Bien, bien.

Sefiora presidenta, seforias, buenas tardes.

Soy la presidenta de la Asociacion de Bipolares de Granada, Granabip, y quiero dar las gracias por invitar-
me a este Parlamento, donde me gustaria salir habiendo sabido transmitirles en qué consiste el trastorno bi-
polar, qué es Granabip y qué necesidades tienen las personas que padecen un trastorno bipolar.

Quiero ser muy breve, hay muchas necesidades, pero quiero ajustarme al tiempo lo mas posible. Voy a in-
tentar explicarlo y a ver si no me pongo nerviosa y me comprenden ustedes.

[Intervencion no registrada.]

Gracias.

Miren, sefiorias, lo que mas ilusion me hace de venir a esta comision es que mis chicos y mis chicas sa-
ben que hemos venido aqui, saben que les van a escuchar ustedes, y se sienten importantes. Yo seré la voz
de los sin voz.

Muchas gracias.

Bueno, pues el trastorno bipolar es una enfermedad mental grave que, segun la Organizacién Mundial de
la Salud, afecta al 5% de la poblacion mundial, y recibe poca importancia en la sociedad. Tanto es asi que
pocas personas conocen realmente qué es, siendo utilizada muchas veces de forma vulgar y peyorativa para
definir a una persona que cambia de opiniones o de gustos rapidamente.

Sin embargo, la realidad del trastorno bipolar es otra; se trata de personas que alteran episodios de de-
presion grave, con un alto porcentaje de intentos de suicidio —de hecho, el 15% lo consiguen—. Un ejem-
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plo: en nuestras terapias, si pedimos que levante la mano alguien que no haya tenido intento de suicidio, nin-
guno la levanta.

Sefiorias, a estos estados depresivos les siguen otros estados de exaltacion de animo, que, a diferencia
de lo que cabe esperar, que es una felicidad plena, pues no. No les trae nada mas que sufrimiento y proble-
mas en su entorno. Se le llama también la enfermedad del alma, puesto que esta enfermedad no siente do-
lor fisico sino dolor de abandono y soledad.

Esta enfermedad suele aparecer en la adolescencia, normalmente entre los 15 y los 17 afios. Es una en-
fermedad genética, se nace con este gen, se puede desarrollar o no, depende de la calidad de vida que lle-
ve la persona que lleve este gen.

Consta de dos fases..., de tres fases, pero vamos a hablar de las mas importantes: la fase maniaca y
la fase depresiva.

Generalmente, la intensidad de los sintomas durante la fase maniaca y el comportamiento anormal del
afectado durante la misma acaban comportando la hospitalizacion. Afortunadamente, los tratamientos actua-
les permiten devolver la salud mental del paciente bipolar con bastante rapidez, de forma que la duraciéon de
los ingresos hospitalarios es actualmente mas breve y en cuestion de semanas la mayor parte de los pacien-
tes se encuentran en condiciones de seguir un tratamiento farmacolégico ambulatorio.

La fase depresiva del trastorno bipolar es similar a los demas tipos de depresiones, especialmente aque-
llos tipos de depresiones en que no hay una causa clara y aparente para que la desencadene.

La persona afectada se encuentra apatica, desmotivada, cansada y sin ilusion por nada. Cualquier acto
sencillo o trabajo rutinario le cuesta un esfuerzo enorme, y la situacién no parece tener salida. Se altera el
suefio, el apetito, la conducta sexual. Pierde interés por todo, nada parece tener sentido, ni siquiera seguir las
normas de higiene mas elementales. Los pacientes notan ansiedad o ideas repetitivas de tipo negativo, con
deseos de morir, pues sienten un sufrimiento inimaginable.

Ya les describo a grandes rasgos, sin profundizar mucho, lo que es el trastorno bipolar.

Granabip, la asociacion que yo represento, pues es de utilidad de publica, somos centro NICA, contamos
con 450 socios y es una agrupacion de personas y familiares afectados por trastorno bipolar que surge en
2008, con el proposito de llevar a cabo una actividad colectiva de una forma estable, organizada democrati-
camente, apolitica y sin animo de lucro.

Granabip supone una pieza clave en la rehabilitacion psicosocial de la persona con trastorno bipolar,
dentro de su proceso de recuperacion, y tiene como misién principal mejorar la calidad de vida de los afec-
tados y de sus familiares. Ofrecemos una estrategia asistencial que trasciende el ambito de los sintomas
y ofrece a sus socios y socias supervision y ayuda con su tratamiento farmacolégico y psicolégico, entre-
namiento en habilidades sociales, rehabilitacidon cognitiva, grupos de ayuda mutua e informacion sobre el
trastorno. Todo esto lo llevamos a cabo con nuestro equipo de psicoélogos y psicologas y psiquiatras que
colaboran con nosotros.

Le describo —vuelvo a repetir— muy estrictamente la cantidad de cosas que hacemos... Me llevaria
mas tiempo.

Sefiorias, a nuestra asociacion llegan con un diagnéstico, pero no aceptan la enfermedad. No aceptan
el diagndstico, nadie puede aceptar que es una persona con un trastorno mental grave. No lo aceptan, y
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ademas no saben como afrontarla. Y sus familias... A los afectados cuando van a los psiquiatras se les mé-
dica, pero las familias ¢qué hacen? Si muchas veces a las familias los psiquiatras no les dejan ni entrar a
la consulta a explicarles qué pasa. Pues vienen a nuestra asociacion a que les orientemos, avidos de in-
formacion y de ayuda.

Asimismo, tratamos de influir sobre la educacion de la poblacién para modificar su percepcion sobre el
trastorno bipolar y reducir la discriminacion y el estigma. Vamos a dar charlas a colegios e institutos sobre la
enfermedad mental en charlas interactivas que captan su atencion.

Sefiorias, entendemos que tenemos que educar desde la escuela, desde el principio de la base de la edu-
cacion, para que no se cree este estigma que ya padecen estos enfermos. Si se les educa desde el principio
en los colegios... Vamos a dar unas charlas que resultan para ellos superamenas, divertidas y se quedan con
el concepto, porque muchos de los bullying que sufren los chicos en el colegio vienen promovidos porque al-
gunos tienen algun problema mental y sufren bullying. Sobre bullying también damos charlas. O sea, quere-
mos ayudar en todo lo que podemos porque entendemos que es importante desde pequenos que no se es-
tigmaticen las enfermedades mentales.

También damos clases de cdmo se debe tratar a un enfermo mental por parte de trabajadoras sociales.
Miren, muchas veces van las trabajadoras sociales a casa de un enfermo mental a prestar un servicio y lla-
man a la puerta, y como no les abren se van. No. A lo mejor este enfermo mental necesita que llamen a la
puerta y que le hablen, solo que le hablen, no que le frieguen los platos, no que le laven la ropa. No, solamen-
te que les escuchen, o sea, que oiga hablarle palabras de carifio, palabras de animo. Esto se lo vamos tam-
bién a dar las trabajadoras sociales.

Damos charlas a la Facultad de Psicologia que, aunque ustedes no lo crean, muchas veces en la Facultad
de Psicologia no tienen ni idea de lo que es un trastorno bipolar, asi de crudo y de duro.

Tenemos convenios con el hospital Virgen de las Nieves, el PTS de San Cecilio, en donde vamos a la uni-
dad de agudos a trabajar, que es el trabajo que mas les gusta a nuestros voluntarios y a nuestros psicélogos,
entrar en la unidad de agudos y ayudarles a las personas que estan alli ingresadas. La verdad es que ahora
lo tenemos suspendido por razones evidentes, §no?

Tenemos convenio —fijense— con la Universidad de Granada y tenemos adendas con la Facultad de Psi-
cologia y Trabajo Social, tenemos convenios con la Universidad de Sevilla, con la de Madrid, con la de Bar-
celona, con la de Castellon. Estamos gratamente sorprendidos de la gran cantidad de estudiantes que quie-
ren venir a hacer practicas con nosotros. Qué bonito que en una enfermedad tan grave haya gente joven que
se interese por ayudar y se interese por conocer y por ayudarnos; ayudarlos, en definitiva, a ellos. Gracias a
ellos y a ellas, podemos ofrecer un mejor servicio a nuestros socios y a nuestras socias.

Nuestros objetivos. Proporcionar apoyo desde el momento en que se percibe el diagnéstico, mejoran-
do el afrontamiento y la competencia de las personas afectadas y sus familias. Facilitar la transiciéon en-
tre los ingresos hospitalarios y la reincorporacion a la vida cotidiana. Aqui hay un fallo, que salen de agu-
dos y el hospital de dia esta colapsado y no pueden reincorporarlos a la vida ordinaria, porque entonces
es una puerta giratoria, vuelven a entrar en agudos. Y ahi estamos nosotros ayudando. Informar y hacer
visibles a las personas con trastorno bipolar. Priorizar su asistencia, desde una reivindicacion respon-
sable a la sociedad. Participar en los érganos consultivos y de asesoramiento relacionados con la salud

Comision sobre la Discapacidad en Andalucia
Pag. 11

DSCA_11_271



DIARIO DE SESIONES DEL PARLAMENTO DE ANDALUCIA

Num. 271 XI LEGISLATURA 29 de septiembre de 2020

mental. Garantizar a nuestros socios una serie de servicios asistenciales y cuidados fiables, accesibles,
de forma continuada.

.Y saben ustedes como nos financiamos? Pues pocos pueden pagar la cuota, porque nuestros socios
son econdmicamente débiles. Tenemos subvenciones, si claro, pero a estas subvenciones hay que aportar
un 40%, y ustedes lo saben. ;De donde sacamos nosotros ese 40%, para ofrecerles una asistencia de cali-
dad? Pues, mire, recogemos ropa por las casas, luego ponemos mercadillos, vendemos tortas en la Carrera
de la Virgen, hacemos teatrillos con alguna compania que quiera hacernos el favor, vendemos loteria... Qué
pena, /no? Qué pena que para ayudar a este colectivo tan importante y que cada vez hay mas gente, tenga-
mos que llegar a este punto.

Pero bueno, ahora mismo, con esta pandemia, pues ni eso. No tenemos nada de nada. La sociedad no
conoce, no sabe, salvo las personas que tienen algun afectado cerca, qué es la enfermedad mental, y espe-
cialmente, el trastorno bipolar. Se esta como en un circulo cerrado en donde nadie, nadie quiere entrar, sefio-
rias. Y pensamos el dafio que hace este aislamiento y desconocimiento, ya que, si se conociera la enferme-
dad tal como es en realidad, se vendrian abajo todos los miedos ancestrales que existen sobre este tipo de
enfermedades y que tanto dafio hacen a los afectados y a sus familiares.

En cuanto a la mujer con trastorno bipolar, sefiorias, es doblemente estigmatizada; estigmatizada y nin-
guneada en su casa, por sus hijos, por su marido. No es nadie, no es nadie. Llegan a nuestra asociacién con
intentos de suicidio; tenemos un programa especialmente para ellas, porque no sienten nada mas que «mi
madre esta loca».

El otro dia me llega una pareja y me dice: «Aqui vengo con esta» —en este tono, sefiores— «que esta
loca». Y yo lo miro a él y le digo: «sUsted se ha hecho mirar como esta?» Y me dice: «Sefiora». Le digo: «Es
que, cuando habla usted asi, tan despectivamente, de la madre de sus hijos, usted tampoco esta bien», no
me quedod otra.

Tenemos que conseguir, seforias, que deje de haber gente que te teme o trata diferente por ser bipolar,
que le dice a su amiga que mejor no se quede contigo, porque eres bipolar y a ver qué te hace ese o esa. En
definitiva, que te tenga miedo.

Asi, sefiorias, estos enfermos sufren doblemente por su enfermedad y el estigma que ella conlleva en la
sociedad al padecer una enfermedad mental.

La falta de conocimiento sobre nuestro colectivo en la sociedad, la infrarrepresentacion en el sistema sa-
nitario o la poca capacidad del mismo, pues no contamos con la cantidad ni tiempo de psiquiatria y psicolo-
gia que se necesita, son variables que median en estos procesos.

Miren, sefiorias, cuando una persona tiene problemas emocionales, va a su médico de cabecera y este
le deriva al el psiquiatra. El psiquiatra le deriva y le diagnostica trastorno bipolar o trastorno..., una enferme-
dad mental grave. Bien, le manda una medicacién, unas pautas para que las tome y le manda revision a los
seis u ocho meses.

En Granada tenemos grandes profesionales de la psiquiatria, pero es casi imposible valorar el estado de
la enfermedad en quince minutos, que es lo que tienen designado para cada paciente, y mucho mas en el
trastorno bipolar: en el trastorno bipolar contiene un estado un poco de hipomania, llegan al psiquiatra y di-
cen: «;,Como estas?». Y dice él: «Muy bien». «;Cémo te encuentras?». «Si, yo estoy muy bien». Claro, si tu
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no estas media hora, tres cuartos de hora hablando con ese paciente, [...] sigue asi. Sigue asi significa: sube
a mania, ingreso involuntario y todas estas historias.

Miren, no pedimos grandes inversiones en maquinaria, etcétera, etcétera. No, no, no; no son esas nues-
tras necesidades. Necesitamos mas psiquiatras. Repito: mas profesionales de la psiquiatria. No se puede to-
lerar que en Agudos se atienda una media de ocho a diez pacientes, y en Ambulatorio se tenga un cupo de
mil pacientes.

Y en cuanto a los psicélogos, nuestros afectados apenas tienen acceso a ello. No existen, sefiorias. Y en
el trastorno bipolar es tan importante la medicacién como la atencién psicoldgica. Yo siempre, siempre digo,
basandome en mi experiencia, que son las dos patas de un banco: se necesitan psicélogos que les hagan
aceptar su enfermedad y la adherencia al tratamiento farmacolégico y que le ayuden a detectar los sintomas
o prédromos, y asi evitaremos muchos internamientos en agudos.

Y en enfermeria, pues saben ustedes que en Granada no esta reconocida la especialidad enfermeros de
salud mental; en cinco comunidades de Espafa si, pero aqui no, aqui no. Aqui puede..., me encuentro en
Agudos con un enfermero que lo acaban de subir de rayos a entrar en la unidad de Agudos.

¢Ustedes saben el choque emocional que sufre un enfermero o una enfermera estando en una unidad de
agudos?, en donde a veces entra hasta con panico, cuando hay personas especializadas que pueden estar
ahi haciendo su trabajo, y, a lo mejor, la persona que ha hecho esta especializacion, esta en rayos. Organi-
cense ustedes un poquito, por favor.

Creo que deberia haber una especialidad de enfermeros, como hay de matronas, y se abriera una bolsa
y cuando no se tuviera a nadie especialista en salud mental, se llamaria a las personas que no tienen esta
especialidad. Pero de momento, habiendo gente especializada, que no se utilicen es una verdadera pena.
Yo pienso que es lamentable —y siento decirselo— el estado en que se encuentra la atencién a la salud
mental. ;Saben ustedes, sefores, que hay diez suicidios diarios en enfermedad mental? ;Qué presupuesto
o campafia hay para prevenir esto? ;Nos conformamos con un dia al afio anunciar, —y no todos los medios
de comunicacion lo recogen— un Dia Mundial de Prevencién del Suicidio, y ya?

Miren, el dia 10 de octubre es el Dia Mundial de la Salud Mental. Cuando hacemos algo en Granada, mu-
chos medios de comunicacion ni nos escuchan. Y cuando yo pongo la televisién, a ver si hablan del Dia Mun-
dial de la Salud Mental, ni caso. No somos importantes; como ellos y ellas no hacen manifestaciones, porque
bastante tienen con su enfermedad, no se les tiene en cuenta.

Seforias, no he visto campanas para informar a la sociedad de que existimos. Asi como nos van a
ver, si estdn metidos en una burbuja y solo entran en ella cuando se tiene un familiar afectado? Son los
grandes olvidados.

Necesitamos campafas a nivel andaluz y nacional que desestigmaticen las enfermedades mentales. Es
una pena, pero sabemos que en los presupuestos siempre es en la patologia en que menos se invierte, y €so
revierte en carencia de profesionales, camas, centros de dia, etcétera.

Les informo —seguro que lo saben, si han tenido algun interés en buscarlo—, hay un aumento de casos en en-
fermedad mental y siguen subiendo. Y con la situaciéon que nos encontramos, el panorama no es nada halagueio.

No puedo irme sin dejar de agradecer la gran profesionalidad, vuelvo a repetir, de los psiquiatras de Gra-
nada, que tanto hacen con tan poco.
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Y de la vida laboral, no hay oportunidad de trabajo para ellos y esto es la pescadilla se muerde la cola.
Con una enfermedad mental, encerrado en casa, vuelven las crisis y vuelven los ingresos. La insercion labo-
ral de este colectivo es igual a calidad de vida.

Ya sé, ya sé, sefiorias, que estamos pasando momentos muy dificiles, pero es que esto no es de ahora,
esto es de siempre, esto es de siglos. Nunca ha habido oportunidades para este colectivo. Ya es hora de en-
tender, de una vez por todas, que este trastorno no transforma a nadie en brillante ni mas creativo, tampoco
de mal caracter, y mucho menos agresivos.

Y, seforias, al problema de padecer una enfermedad mental, se afiade el estigma. Hay que luchar
contra la concepcion de que la enfermedad mental es igual a la violencia y a maltratadores. Y de eso,
nada. Solo el 1%, el 1% de los delitos con violencia los cometen personas con problemas de salud men-
tal. El 1%, seforias.

Desde aqui les pido..., les pido, les ruego, sefiorias, que hagan cuanto esté en su mano, todos los grupos
que aqui estan, para que invierta mas en prevencioén de suicidios, adicciones, en definitiva, en salud mental.

Y no necesitamos paternalismo ni compasioén, necesitamos respeto.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, Sol.

Es el turno ahora de cada uno de los grupos. Empezamos de menor a mayor y empezamos por la porta-
voz del Grupo Vox, la sefiora Gil.

Tiene dos minutos.

La sefiora GIL ROMAN

—NMuchas gracias, sefora presidenta.

Gracias, sefiora Casas, sefiora Ortiz. Y, bienvenidos a este Parlamento, que es su casa.

Gracias por esa exposicién que han hecho y por la claridad con la que nos hacen participes de la proble-
matica con la que se enfrentan dia a dia. A esa enfermedad, que es invisible, porque asi es: a primera vista
no puede ser detectada, aunque segun la OMS, les afecta a mas de cuarenta y cinco millones de personas
en el mundo, siendo una de las veinte primeras causas de discapacidad.

Su labor de dar a conocer a la sociedad el trastorno bipolar es importantisima, ya que no se acerca a en-
tender a estas personas que sufren esa enfermedad, personas que serian muy capaces y son capaces y muy
validas para esta sociedad.

Quisiera que ahora, en su segunda intervencién, nos contara un poquito mas referente a la problematica
que han tenido estas personas durante el confinamiento. Las secuelas que ha dejado el confinamiento para
los discapacitados han sido muy graves; lo sé por otras comisiones, que tenemos también representantes de
discapacidad y nos lo han hecho llegar. Personas que fisicamente tardaran en recuperarse mucho mas tiem-
po que el que tenian pensado, también para personas psiquicamente afectadas por este trastorno ha tenido
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que significar un verdadero calvario. Por eso deberiamos invertir medios econdmicos en estos casos y no en
ideologias quizas mas politicamente correctas.

Quiero expresarle nuestro total apoyo, tanto el mio personal con el de mi grupo parlamentario.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefiora Gil.
Por el Grupo Adelante Andalucia, la sefiora Garcia.

La sefiora GARCIA CASAUCAU

—Si. Muchas gracias, sefiora presidenta.

Muchas gracias y buenas tardes, bienvenida al Parlamento andaluz. La verdad es que en su intervencién
tenia usted mucha fuerza, 4no? Y eso nos lo ha transmitido a nosotras.

Queriamos agradecerle que venga aqui para dar a conocer las dificultades que pasan las personas que
sufren este trastorno bipolar, porque es verdad que pocas personas, a veces, sabemos lo que realmente es
el trastorno bipolar, ;no? Por eso también compartimos con usted que necesitamos mas informacién publica
para conocer qué es realmente el trastorno bipolar y qué pasa por esas campafas que usted estaba recla-
mando de sensibilizar, por parte de las administraciones publicas, que tampoco tiene un gran coste econémi-
co realmente, no necesitamos una gran partida presupuestaria, que lo impida.

Y también lo que usted decia de educar desde las escuelas para evitar la estigmatizacién. Consideramos
que es muy importante incidir en la educacion publica, pues para aprender de la diversidad, para aprender
que todas somos diversas y conseguir asi pues una sociedad realmente inclusiva.

Y luego comparto algo que ha dicho usted que es qué pena que tengan que estar vendiendo tortas, loteria,
¢no? Qué pena que las administraciones publicas les dejen todo el peso del cuidado, de la rehabilitacion y del
apoyo a los familiares y que encima pues no les den las subvenciones que necesitarian, ya que ese trabajo
no lo estan haciendo las administraciones publicas, lo hacen los familiares, las asociaciones, pues que esas
subvenciones fueran acordes con todo lo que ustedes realizan y no tuvieran que estar vendiendo tortas, ;no?

También coincidimos con usted en que hay que ir mas alla de celebrar el Dia de la Prevencién del Sui-
cidio, pues invirtiendo en salud mental. Es que la salud mental es la gran olvidada de la sanidad publica, es
como la hermanita pobre de la sanidad publica, ¢no?, se necesitan realmente mas psiquiatras y psicélogos.

Y luego algo que usted ha dicho sobre la especialidad de Enfermeria en Salud Mental. En Andalucia si for-
mamos enfermeros especialistas en Salud Mental, pero no esta reconocida. Y luego los puestos pues no es-
tan reconocidos y, por tanto, estas enfermeras se tienen que ir fuera de Andalucia si realmente quieren tra-
bajar en su especialidad.

Y por parte de Adelante Andalucia, pues cualquier cosa que podamos hacer por el colectivo, estamos a
su entera disposicion.

Muchas gracias.
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La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefiora Garcia.
Por el Grupo Parlamentario de Ciudadanos, tiene la palabra la sefiora Gonzalez Insua.

La sefiora GONZALEZ INSUA

—Gracias, sefiora presidenta.

Y buenas tardes, sefiora Casas, mi querida Cuca. Mi querida Cuca. Tu decias que hoy eres la voz de los
sin voz, de aquellos invisibles. Y, efectivamente, hoy has hecho un relato muy certero de lo que es la enfer-
medad mental, lo que es el trastorno bipolar, en el que llevas batallando afios y afios. Yo he sido testigo de
ese trabajo ingente que has hecho al frente de Granabip.

Efectivamente, en la exposicidén que has hecho de lo que es el trastorno bipolar, con las inquietudes
que aparecen en las familias, el trabajo que hay que hacer con las familias... Porque no es solamen-
te el enfermo, el enfermo esta ahi, hay que detectar la enfermedad y hay que darle herramientas para
que puedan hacer un diario vivir como cualquier ser humano, ¢no?, porque de eso es de lo que se tra-
ta, sino también ese acompafiamiento a las familias para que comprendan también lo que es la enfer-
medad. Y también estabas hablando de ese trabajo con las mujeres, esa doble estigmatizacion que
tienen las mujeres con un trastorno bipolar, y ese trabajo que hay que hacer también para que la so-
ciedad las comprenda y también las reconozca. Las reconozca, como decia al comienzo, como un ser
humano igual que usted, igual que yo, que unicamente tiene ese trastorno, que, con una medicacion
y con un seguimiento por parte de esos equipos, ¢no?, que los tienen que atender, pueden hacer una
vida totalmente normal.

Y también ponia el foco en el bullying: cémo empieza, no?, esa estigmatizacion desde tempranas eda-
des, ¢no?, desde el colegio, al que es diferente.

Desde luego que esas campanas de sensibilizacion y de reconocimiento de lo que es la enfermedad men-
tal y no huir de ella sino comprenderla y aceptarla como algo mas, como algo mas en esta sociedad, seria el
trabajo que deberiamos de hacer. Y que deberiamos de hacerlo sin ninguna bandera ideoldgica, poniendo,
como digo, los recursos necesarios para, de una vez por todas, que no sean invisibles sino que se conozca
y, como le digo, se reconozca.

Yo le diria tantas cosas, porque, claro, la intervencion ha sido muy amplia, ha hecho un relato impresionan-
te de lo que es la enfermedad mental. Nos hablaba de que se necesitan mas psiquiatras y que ahi es donde
esta la clave, ¢no0?, el que no se pase por 10 minutos de un diagndstico o preguntar: oiga, scomo esta? Es-
toy bien. Y me marcho. Y luego vuelve a caer en la curva y en esas cuestiones que ha puesto y que ademas
lo ha dicho con crudeza, que es como habia que decirlo.

Ya digo que me gustaria entrar en muchas mas cosas, pero solamente tengo dos minutos. Y lo Unico que
si le digo hoy es que, desde mi Grupo Parlamentario, desde Ciudadanos, en esta diputada y los diputados
que conforman el Grupo Ciudadanos, tiene esa mano tendida que tanto necesita. Y que, desde luego, va-
mos a trabajar precisamente en eso, en esa sensibilizacidon. Pondremos en conocimiento esta intervencion
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que usted ha tenido en esta Comision de Discapacidad, y que lo que pretende eso, lo que pretende es abrir
las puertas de par en par.

Asi que, sefiora Casas, Cuca, muchisimas gracias por esa exposicion y te animo a que sigas trabajando
con esa energia que te caracteriza y con esa fuerza que tienes.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Gracias, sefiora Gonzalez.
Y por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra su portavoz el sefior Caracuel.

El sefior CARACUEL CALIZ

—NMuchas gracias, sefora presidenta.

Muy buenas tardes.

Y, en primer lugar, agradecer especialmente a Marisol, como cabeza visible y al frente de la Asociacion
Granabip y también, por supuesto, a Ramoén, que hoy aqui le acompafa en esta tarde. También, si me lo per-
mite la presidenta, mandarle un saludo a los que carifiosamente Marisol ha sefialado como sus chicos y chi-
cas. Y también a los familiares de afectados, que estan siguiendo a través de los medios telematicos esta bri-
llante exposicion que ha hecho, que es una muestra mas de la realidad, que por suerte conociamos gracias
a tu buen hacer y a tu trabajo. Y tenemos la oportunidad de tener este beneficio para la sociedad, como asi
lo ha destacado, en Granada, en la provincia y particularmente pues en la capital, donde viene durante mu-
chos afos desarrollando esta importante labor en pro de este trastorno.

Nosotros, desde el Grupo Parlamentario Popular, estamos como siempre a disposicion. Y ha relatado una
serie de cosas, las cuales durante muchos afios se debian haber mejorado y sabe bien que estamos, como
he dicho al inicio de esta intervencion, pues con la disposicion y con el contacto continuo para ir profundizan-
do y mejorando en esas particularidades en las que vosotros, que sois los que conocéis la realidad de prime-
ra mano, sabéis que es necesario todo eso que ha detallado.

Quiero destacar la importancia de algo que has dicho, como son los convenios. Si Granabip tiene esos
convenios, eso quiere resaltar que esa entidad tiene un gran valor para la sociedad por la parte asistencial
que estais haciendo pero también por la formativa, que es igual de importante. Convenios con universidades
de primer rango en toda Espafia, con la Universidad de Granada a la cabeza, pero otras muchas. Y eso tam-
bién es fruto del trabajo que vienes realizando al frente, con todo tu equipo, durante muchos afos, para con-
seguir esos convenios.

También trasladar y volver a resaltar la importante accién que podemos hacer desde las instituciones. Y
esta en nuestras manos. Y desde aqui, desde este Parlamento de Andalucia, concretamente en una comi-
sion en la que estamos hablando sobre la discapacidad en Andalucia, pues tiene la oportunidad. Y todos los
grupos politicos que nos han antecedido en la palabra asi lo han sefialado, y los que vendran a continuacion
también lo haran, para que se plasmen en realidades.
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Y para terminar, quiero detenerme en dos aspectos que creo que son fundamentales, y asi también lo son
para nuestro grupo politico: ha dejado muy claro el doble problema, o la doble dificultad a la que se hacen las
mujeres..., a las que tienen que hacer frente las mujeres que padecen el trastorno bipolar. Y también el ac-
ceso al empleo; es otra de las principales preocupaciones que tiene este Gobierno, de trasladar y de facili-
tar el acceso al empleo a todos los sectores de la sociedad, pero muy especialmente, también, en el ambito
de las discapacidades, y discapacidades de enfermedades mentales, que sabemos que también tienen ma-
yor problema, como deciamos, lo tienen mas dificil a la hora de acceder a ese empleo que les facilite y les
genere un proyecto de vida, esa autonomia que, en definitiva, les ayuda a ir avanzando en positivo en lo que
respecta al trastorno que tienen.

Y para finalizar, desde aqui aprovecho la oportunidad, no solo de trasladar ese compromiso, de trasladar
nuestra disposicion, de destacar la ingente labor que Marisol hace con todo su equipo, dia a dia, por esos chi-
cos y chicas, pero también por su familia. Y aprovecho la oportunidad —que creo que también lo hara Mari-
sol al terminar— para invitarles a que conozcan su sede en Granada, una sede muy humilde, como ella dice,
pero, con qué gran valor hay ahi dentro, qué buenas acciones se llevan a cabo desde alli. Y, simplemente,
volver a trasladarle nuestra fuerza, nuestro apoyo, nuestro animo y nuestra humilde disposicion para todo lo
que estimen oportuno.

Gracias Marisol, y a toda la asociacion Granabip.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Gracias, sefior Caracuel.
Para finalizar este turno de intervenciones, la portavoz del Grupo Socialista, la sefiora Sanchez.

La sefiora SANCHEZ RUBIO

—NMuchisimas gracias, presidenta.

Bueno, encantada de ver aqui a un trozo importante de Granada, de nuestro reino nazari, en esta Cama-
ra, que es la representacién del pueblo andaluz. Para nosotros, es importante que estén ustedes aqui, que
traigan a esta Camara, y a los parlamentarios y parlamentarias que estamos representando a todos los gru-
pos politicos, el trabajo que estan haciendo, las inquietudes y las demandas del colectivo.

Es cierto, sefiora Casas, que es muy dificil, a lo mejor, comprender fuera del trabajo que vienen haciendo
durante tantos afos, ese esfuerzo que ha sido pionero por su asociacion, en Granada, y ha sido pionero en
Andalucia, y pionero en gran parte de nuestro pais, porque el movimiento asociativo de personas con trastor-
no bipolar ha tenido su tiempo para constituirse, tuvo su tiempo para constituirse. Porque es verdad que cuan-
do las situaciones, por las propias caracteristicas del trastorno bipolar, terminan en una enfermedad mental,
que pueda ser a lo mejor mas evidente, mas grave..., es verdad, a veces encajona a las personas con tras-
torno bipolar como personas con enfermedad mental, sin ver las especificidades que tienen las personas con
trastorno bipolar, que tienen su particular abordaje y su particular forma, también, de tener problemas a nivel
social, familiar, laboral... En muchos casos se vive una vida normalizada y hay un momento en que, por cual-
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quier tipo de crisis, de tipo familiar, de tipo social, se produce ese desequilibrio que desencadena en un tras-
torno que ya se hace mucho mas estable y mas dificil y mucho mas complejo.

Decia antes la sefiora Casas la dificultad que tienen muchas mujeres..., muchos hombres y muchas muje-
res, pero muchas mujeres tienen una dificultad especial porque, al final, parece que tenemos que estar siem-
pre como en perfecto estado de revista, por decirlo de alguna forma, desde que tienes un bajon, del tipo que
sea, no te dan ni un respiro. La consideracion social es mucho mas dificil para las mujeres cuando se pierde
ese control, esa situacion de control, que parece que la sociedad exige a todas las personas, y no compren-
de que, en cualquier momento, cualquier persona puede tener esa situacion de desequilibrio que después se
puede establecer o no, en funciéon de cdmo se intervenga.

Y un problema gravisimo, que usted ha comentado, de alguna manera —y por eso yo creo que hay que
agradecer la exposicion que ha hecho—, es la dificultad en el diagndstico, porque, vamos, eso no, no... Nece-
sitaria usted aqui tres dias para exponer todo lo que le pueden decir a una persona en todo ese transito has-
ta que el diagndstico termina configurado; es tremendo, es tremendo. Ellos lo..., vamos, siempre lo comen-
tais, porque es totalmente cierto, es muy dificil, Y una vez que se encasilla, también es rigido. Es decir, que
es una situaciéon muy complicada. La dificultad del diagndstico exige, por lo tanto, algo que usted ha dicho,
y YO creo que en eso va a contar con la colaboracion de todos nosotros, en esa lucha porque haya mas pro-
fesionales especializados. Pero yo creo que, ademas, profesionales especializados, como pueda ser la psi-
quiatria, o psicélogos que estén especialmente formados en este tema, es que tenia que haber una forma-
cion de todos los profesionales, porque todo ese transcurso, desde que entra un trastorno por atencion pri-
maria, con su médico de familia, hasta que termina en el especialista, pueden pasar hasta afos, hasta que
se produce el diagnéstico. Pues ocho afos, dice usted; pueden pasar afios. Con lo cual, se pueden producir
problemas gravisimos en el entorno familiar, en el entorno laboral que nadie entiende y que yo creo que ese
esfuerzo que ustedes estan haciendo, que hoy hacen aqui, para darnos a conocer todas esas dificultades es
fundamental. Y creo que es fundamental también trabajar en la formacién y trabajar en la concienciacién so-
cial, porque el problema no es solamente de los propios profesionales, sino también a nivel social; es decir,
gue no hay conocimiento exacto, y es una persona, «mira que hay que ver cdmo esta; parece que esta de los
nervios, parece que esta..., se ha desequilibrado, se ha venido abajo; no hay quien la entienda», y esas sen-
saciones tan extrafias que ustedes las viven en primera persona.

Y yo quiero terminar —porque tenemos poquito tiempo en este tipo de comparecencias— para decirles
que, en primer lugar, agradecerles lo que nos han transmitido, las propuestas que ustedes nos han transmiti-
do, que creo que es importante, y también, para decirles que nosotros vamos a estar a su lado, hemos com-
partido una etapa larga hasta que ustedes estan como estan ahora, que son mucho mas conocido y han rei-
vindicado mas, y vamos a estar ahi con ustedes.

Muchisimas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefiora Sanchez.
Sol, tienes cinco minutos, para contestar.
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La sefiora CASAS TOLEDO, PRESIDENTA DE LA ASOCIACION GRANABIP

—Pues yo voy a ser breve.

En primer lugar, quiero contestar sobre la pregunta de como ha..., la incidencia del COVID en nuestros
afectados: desastrosa, seforias; con miedo a salir de las casas. Hemos tenido que tener gente joven, sin re-
cursos, porque no tenemos para pagarlos, pero con un corazén bonito, que nos han ayudado y han ido a las
casas a ayudarlos, porque estaban encerrados por miedo. Eso conllevaba a psicosis, a ingresos. O sea, creo
que Granabip ahi ha aportado muchisimo a la enfermedad mental, en cuanto a ayudas a esas personas en-
cerradas, a estas personas que les daba miedo. Una vez que termina el confinamiento, ellos decian que «ahi
estaba el bicho». Y fijense, que ahi estaba el bicho cuando estaban en mania. Pero yo les voy a decir una
cosa: cuando una persona, hombre o mujer, esta bien medicada y bien atendida, su vida puede ser tan nor-
mal como la de todos nosotros. Solamente hace falta que ustedes pongan su granito de arena para que se
pueda llevar a cabo la integracion de estas personas, a sentirse personas normales, a no sentirse personas
sefaladas, a no sentirse personas estigmatizadas; empezando por los colegios, una mayor informacién en
los colegios, una mayor ayuda en los colegios. Y ya les digo: nosotros tenemos..., «yo tengo un suefio», como
decia, Martin Luther King, y es tener un centro de dia; un centro de dia..., no especialmente un centro de dia,
sino algo asi como un sitio en donde pudieran venir a todas las horas del dia, en donde hubiera sus distrac-
ciones, en donde hubiera su gente. Porque no sé qué nos pasa, pero no tenemos dinero, pero hay una can-
tidad de gente que viene a ayudarnos que si no fuera por esto nosotros ya habriamos cerrado hace tiempo.
Entonces, tenemos material humano, que es lo importante, para ayudar, para tener un centro en el que ven-
gan por las mafianas, que les atendamos, que les damos carifio, porque, en definitiva, sefiorias, es la enfer-
medad del alma. Y comprendiéndoles...

Yo estoy aqui por unas circunstancias que Conchi sabe, y me siento enamorada, y me siento enamo-
rada de estas personas, me han enamorado, me han cautivado, porque dan muchisimo mas de lo que yo
les puedo dar a ellos. Mis hijos... Tengo seis hijos, 10 nietos, y me dicen: «kMama, ¢ por qué estas ahi todo
el dia escuchando penas y escuchando penas?» Y digo: «No es escuchando penas, estoy escuchando
alegrias. A mi me dan mas que yo les pueda dar a ellos». Porque cuando entra alguien en el despacho di-
ciéndome: «Tengo aqui estas pastillas, me quiero morir», y sale tirandolas a la papelera y con una sonrisa,
ese es mi cheque.

Luego, comprenderan ustedes que el trabajo que yo hago no tienen que agradecerme, yo tengo que agra-
decerles a ellos que me presten la oportunidad de ayudarles, y por eso estoy aqui. Porque sé que hoy ellos
me estaran viendo en la television, estaran con toda la ilusion viendo que aqui ustedes se interesan por ellos.
Eso para ellos y para ellas es superimportante.

Muchisimas gracias por su atencion. Y espero que lo que aqui se ha hablado llegue a buen término.

Gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Muchas gracias.
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Muchas gracias a la Asociacion Granabip. Sentimos teneros que despedir porque, efectivamente, hay mas
colectivos. Y, bueno, trasladaros todo nuestro carifio y nuestro compromiso.
Y damos paso a los siguientes.
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11-19/APC-001357. Comparecencia de un representante de la Fundacion Andaluza Accesibilidad y
Personas Sordas, a fin de informar sobre la situacion actual del colectivo al que representan

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Pasamos a la siguiente comparecencia, que es la Fundacién Andaluza de Accesibilidad y Personas
Sordas. Y damos la bienvenida a Alfredo Gomez Fernandez y Pedro Antonio Gonzalez Aguilera. Les voy a
rogar a todas sus sefiorias que en lo posible..., yo entiendo que es complicado, que es muy complicado, pero
les ruego que se ajusten a esos dos minutos, sobre todo porque les podamos prestar la debida atencion a to-
dos los grupos y colectivos que faltan. Muchas gracias.

Pues les damos ya la bienvenida a Alfredo Gémez Fernandez y a Pedro Antonio Gonzalez, de la Funda-
cion Andaluza de Accesibilidad y Personas Sordas.

Seforias, de nuevo les damos la bienvenida a Alfredo Gomez Fernandez y a Pedro Antonio Gonzalez, de
la Fundacion Andaluza de Accesibilidad y Personas Sordas.

Tiene 15 minutos para hacer su exposicion. Y suya es la palabra.

El sefior GOMEZ FERNANDEZ, DIRECTOR DE LA FUNDACION ANDALUZA DE ACCESIBILIDAD Y PER-
SONAS SORDAS

—En primer lugar, buenas tardes.

Agradecer a la presidenta de la comision, e igual a todos los que estais en la Mesa, asi como todos los
parlamentarios presentes..., agradecer esta presencia en esta comision para poder explicar la situacion de
las personas sordas en Andalucia. También agradecer de nuevo, porque he solicitado a la presidenta si me
permitia hacer una excepcion para hacer la intervencion sin mascarilla, porque para poder hacer una bue-
na intervencion y expresarse en lengua de signos no solamente es suficiente lo que son las manos sino tam-
bién la expresion facial. Entonces, gracias a la presidenta y gracias a toda la comisién para que pueda ha-
cerla sin mascarilla.

En primer lugar, me gustaria presentarme. Mi nombre... Represento a la Fundacién Andaluza de Accesi-
bilidad y Personas Sordas. Esta entidad se crea en 2004, con el objetivo, con la misiéon fundamental de elimi-
nar las barreras de comunicacién de las personas sordas de Andalucia.

Me gustaria centrarme en los distintos puntos, intentar hacer un resumen en los 15 minutos que tengo
para explicaros la situacién de las personas sordas en Andalucia. Me gustaria destacar un poco los principa-
les puntos que debiéramos valorar desde esta comision, y mejorar la situacion de las personas sordas. No
solamente tengo la Unica discapacidad que es auditiva sino que también tengo un poco de presbicia y nece-
sito también gafas.

En primer lugar, la comunidad sorda histéricamente siempre ha luchado con una meta, que es conseguir
los derechos de las personas sordas, que se reconozcan los derechos. Actualmente, eso se ha conseguido
a través de distintas leyes y normas que ya hay publicadas, y el presente y futuro..., lo mas reciente que tene-
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mos seria aplicar esas leyes que ya actualmente tenemos para que realmente se puedan beneficiar las per-
sonas sordas. Un poco por destacar los antecedentes histéricos, gracias a una ley que se aprobé... Pero, bue-
no, en primer lugar, en el afo 2007, cuando se aprueba la reforma del Estatuto de Autonomia ahi ya se incor-
pora un punto en el que se trata, especificamente en el 37.6, en el que se habla de que la lengua de signos
es objeto de proteccion, de ensefanza y respeto para las personas que la utilizan. Entonces, gracias... Luego
aparecio la ley y, bueno, quedaron todavia algunas cuestiones por desarrollar, aparte de la ley, pero es ver-
dad que algunas se han tramitado, pero faltaria aplicarlas.

También otra ley que me gustaria destacar, la Ley 4/2017, que es muy importante para las personas sordas
y las personas con discapacidad, en la cual lo que se busca es un avance a..., va en funcion de las capacida-
des de las personas con discapacidad, asociandose al ambito en el que participan y buscando siempre lo que
es darles, segun las necesidades, darles los recursos para que puedan obtener una mejor calidad de vida.

El objetivo es que tengan las personas con discapacidad una vida independiente en una sociedad inclusi-
va, dentro del marco legal de lo que es la lengua de signos.

Me gustaria destacar, con todas estas leyes y..., cdmo se aplica todo esto al dia a dia de las personas sor-
das, en el dia a dia. Cuando estalla la alarma, el confinamiento de las personas sordas, la verdad se ven muy
agraviadas y es una situacion que, de imprevisto, porque ademas de su discapacidad auditiva y, por ejem-
plo, hoy como lo hemos visto, tenemos problemas de comunicacion por culpa de las mascarillas, que no son
transparentes. Y el dia a dia, la adaptacion de recursos que teniamos en su dia, como intérpretes o agentes
de desarrollo, todo se vio paralizado durante el confinamiento, en que, en esos momentos, la fundacion tuvo
que hacer los ajustes necesarios para ofrecer los servicios que ya estdbamos ofreciendo presencialmente,
pues ofrecerlos a través de la teleasistencia, a través de teletrabajo, digamos.

Por ejemplo, los servicios telefonicos, hacerlos a través de videoconferencias; como estabamos confina-
dos, pues hacerlos a través de videollamadas, a través de..., o de videointerpretacién. Es decir, todo hacerlo
a partir de las nuevas tecnologias existentes.

Este cambio ha saturado el servicio y hemos podido, bueno, cubrir los servicios, los mas necesarios, y el
colectivo se ha visto menos dafado gracias a esta adaptacién de los servicios.

En estos tres meses de confinamiento, pudimos atender a 5.134 personas; se realizaron 5.134 ser-
vicios durante este confinamiento. Destacar que un porcentaje casi..., que un 24%, bueno, un 54% se
atendié a mujeres, hablando de los datos de impacto de género, pues un 54% fueron mujeres. Igual que,
bueno, los programas..., el otro programa que tenemos, de 0,7, que son agentes de desarrollo, que su
misién es informar, orientar a las personas sordas, también se realizaron en toda Andalucia cerca de
dos mil setecientos actuaciones.

En el ambito de la salud, me gustaria recalcar un dato importante, porque igual que la sociedad, vemos
que es fundamental tener accesibilidad y es el servicio que nos protege, entonces es un servicio fundamen-
tal, es la salud. Entonces, para poder adaptar los servicios al ambito sanitario, tuvimos que, bueno, tuvimos
que tomar medidas, por ejemplo, la aplicacién de mévil, que es Salud Responde, en este caso, no? Pues vi-
mos que habia dificultades para que las personas sordas pudieran acceder.

Me gustaria hacer un ejemplo, explicar un ejemplo: cuando uno solicita una cita, ¢no?, por ejemplo, aho-
ra, hoy dia, las personas solicitamos una cita o las personas oyentes y al solicitar la cita, nos demanda un nu-
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mero de teléfono. ;Qué teléfono tenemos que poner? Entonces, en este punto, las personas sordas, ¢qué te-
|éfono ponen?

Entonces, viendo, desde la fundacién estuvimos ideando y pensamos..., contactamos con la Conseje-
ria de Salud buscando una solucién para este tipo de problemas, este tipo de... Entonces, nos comunica-
mos con ellos y conseguimos, a través de, bueno, una inversion que tuvimos que hacer a través de la fun-
dacion, que fue sufragar a todos los intérpretes que teniamos en Andalucia, dotarlos de un teléfono mo-
vil para comunicarle a las personas sordas que, cuando vayan a solicitar el servicio, no pongan el nime-
ro de teléfono particular de las personas sordas, sino pongan el teléfono del intérprete de su provincia. Es
una féormula provisional, para que se pueda atender a las personas sordas y puedan tener ese servicio,
esa atencion primaria.

También cuando, en el confinamiento, durante el confinamiento, para los casos de COVID, utilizamos una
herramienta que seguramente conoceran, que es una herramienta de la Junta Andalucia, Circuit, para que,
durante el servicio..., a través de turnos de los intérpretes mafiana, tarde o noche, cubriamos 24 horas, por
si alguna persona sorda fuera positiva o tuviera el COVID y tuviera que estar en el hospital, para poder aten-
derlo a través de videoconferencia.

Si es verdad que nos gustaria tener mayor coordinacion con la Consejeria de Salud, porque creemos que
en la época de confinamiento, entendemos que nos pillé a todos desprovistos, pero es un ambito en el que
somos muy vulnerables y deberiamos de protocolizar todos los servicios. Y esperamos que, bueno, como
siempre, todas las peticiones o mejoras que solicitamos, como hasta ahora, que siempre se puede contar
con nosotros para mejorar.

Nos gustaria..., hay una que siempre solicitamos, y es que los médicos o la persona, el profesional sepa
que es una persona sorda —por ejemplo, que haya una casilla que indique qué discapacidad auditiva—, para
que asi no utilice el teléfono, no utilice los medios habituales, sino busque qué herramientas hay alternas, qué
alternativas hay, para que asi pudieran contactar con esa persona sorda. Entonces, fundamentalmente, seria
mayor coordinacion, es lo que solicitamos.

Luego, sobre los implantes, nos gustaria..., es una reivindicacién, yo creo que no solamente a nivel anda-
luz, sino también a nivel estatal, y es que, en el catalogo protésico de ayudas, en el catalogo de ayudas, que
no se limite por edad. Las personas sordas van a ser sordas de por vida, no pueden ser hasta solo los 16 afios
la ayuda, sino que sea la ayuda..., nos gustaria que se cubrieran los gastos de implante, de cable, de pilas,
etcétera, que se cubrieran para todas las edades, no solamente hasta una cierta edad.

¢ Cuanto tiempo me queda? No sé si me estoy alargando.

En el ambito educativo, si me gustaria hacer una radiografia de cémo es..., hay cosas positivas, en el
que cada vez hay mayor numero de intérpretes en educacion, pero si es verdad que habria que desta-
car, por ejemplo, en el estado de confinamiento, el estado de alarma se suspendieron muchos servicios.
Fue algo imprevisto, no se supo como responder, pero tendriamos que aprender y tendriamos que adap-
tar las necesidades de cada alumno, porque si un alumno tenia un intérprete en las clases presenciales,
cuando se confinaron y fue teleformacioén, ya dejé de tener intérpretes. Entonces, eso nos gustaria que
se solucionara y que se mejorara, que tuviéramos... Son aportaciones que hacemos para que ahora, en
el curso iniciado, pues tengamos, supervisemos y tengamos en cuenta. Y es una demanda histérica, que
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llevamos..., no es una demanda solamente porque estamos aqui, en esta comisién, sino que siempre he-
mos solicitado que, por favor, al inicio del curso es importante que el alumno no esté esperando a la in-
corporacion de un intérprete, no pasen dias sin intérpretes, sino desde el primer dia pueda contar con la
figura de intérprete.

Entiendo que esta relacionado por una gestiéon administrativa, de una solicitud, solicitud del intérprete, hay
que hacer una valoracion, el equipo de orientacién hace la valoracion, luego va a agencia, la agencia hace la
contratacion... Son muchos pasos burocraticos, los cuales, cuando ya se incorpora, hay veces que pueden
pasar dos o tres semanas o un mes, y ya ha perdido clases ese alumno.

Entonces, creemos que, bueno, en esta comision se puede hacer algo al respecto, para que en un futuro
no vuelva..., no suceda esta situacion.

También, en el ambito educativo hay..., lo sé por informaciéon que tenemos por la comisién de la Ley
11/2011, sabemos que, bueno, que hay aproximadamente ciento cuarenta intérpretes de lengua de signos
atendiendo a alumnos en Andalucia, un dato muy, muy positivo, pero tan importante no solamente es ver que
se atiende al alumnado, sino también hay profesionales, dentro de la comunidad educativa, hay profesores
sordos, hay profesionales que trabajan en esos centros y también puedan necesitar intérprete para claus-
tros, para casos puntuales. Y también creo que es necesario atender a ese colectivo, que son profesionales
de la Administracion.

En el ambito de la Justicia no trabajamos nosotros directamente con ellos, pero si sabemos, conocemos
un poco como es la situacion actualmente. Pero nos encontramos muchas veces casos de que hay juicios en
que, bueno, se llama al intérprete automaticamente, porque hay una concesion, pero la capacidad o la expe-
riencia del intérprete, al ser una contratacion externa, hay veces que el intérprete carece de conocimientos,
o de un bagaje profesional y no puede cubrir esa necesidad para ese protocolo que se necesita, 0 esos co-
nocimientos. Porque, a la hora de hacer una declaracién en un juicio, hay que interpretar, hay que hacer una
traduccion muy delicada y muy literal. Entonces, defender un poco la figura de ese intérprete y esa experien-
cia profesional importante.

En el ambito de empleo y formacion, bueno, hay mucha legislacion relacionada con el empleo vy, por
ejemplo, exigir que se cumpla solamente, que se cumplan todas las leyes que ya existen, la normativa,
para que las personas con discapacidad a través de..., en su via para una inclusién social lo mas impor-
tante es poder trabajar.

Luego, en algunos casos, si hay veces que en algunos talleres de empleo o formacion profesional, en los
cuales personas sordas se han encontrado..., hemos visto que cuando una persona sorda demanda un curso
de este tipo, pues al necesitar la figura del intérprete y ver que no esta contemplado en el presupuesto, pues
hay veces pues que suele haber problemas. Son problemas aislados, con los que hemos trabajado desde la
fundacion para orientar a esos centros, para que asi de esa forma el alumno pueda tener su formacién co-
rrecta. Pero son casos los cuales habria que normalizar.

Luego, un dato. La Comision de Discapacidad, importante... Bueno, de la Ley 4/2017, en la que se habla de
la reserva, lo que es la reserva de plazas o de empleo publico, o las bolsas de trabajo temporal, hablamos la
importancia de que ese cupo que sea del 10%, que no sea inferior al 10%. Y que siempre se cubra con per-
sonas con discapacidad.
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Es verdad que gracias a esta ley tenemos muchos, muchos..., conocemos casos fiables, casos reales, de
que gracias a este cupo muchas personas sordas han podido acceder a empleo publico. Entonces, es una
oportunidad de dignificar a la profesion, dignificar a la persona con discapacidad. Leyes como esta y puntos
como estos son los importantes.

Me gustaria avanzar rapido.

En el ambito de la comunicacion social, me gustaria resaltar y agradecer a RTVA por tener un canal en el
que se realiza interpretacion durante todo..., y también una subtitulacion y audiodescripcién. Es muy impor-
tante, y la verdad que esperemos que siga este servicio, que se mantenga, evidentemente, y vaya por buen
camino. Y, bueno, es un referente para nosotros, es un referente a nivel tanto nacional como europeo. Es de-
cir, que haya un canal especifico para las personas sordas, para recibir esa informacion... Pues mas o menos
calculamos..., mas o menos hemos hecho una media que se realizan unas 12.000 horas anuales de interpre-
tacion y subtitulacion. La verdad que es muy positivo.

También en el ambito de la comunicacién social hablamos de las televisiones locales, que cada vez, poco
a poco, se van incorporando a estos datos que ofrece el canal publico.

También en el ambito de la cultura echamos de menos..., en el ambito de la cultura necesitamos un impul-
S0, potenciar mas la programacion cultural que existe, en tanto que se organiza desde ayuntamientos o que
la agenda cultural de un ayuntamiento... Nos gustaria... No es todo accesible. Nos gustaria que fuera mas,
que hubiera mas concienciacién social y que se incorporaran..., en esos programas culturales pudieran parti-
cipar las personas sordas. Si queremos una sociedad inclusiva, es importante que toda la programacion sea
accesible a todos.

También me gustaria agradecer a la Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacion, pues en
esta... Por ejemplo, la semana pasada, fue la Semana Internacional de las Personas Sordas y tuvimos un en-
cuentro con la consejera, y a través de Zoom, un encuentro virtual, en el que pudimos intercambiar, y bueno,
le hicimos solicitudes y las expectativas que tenia el movimiento, y sobre todo, el movimiento sordo, sobre
todo, era la tramitacion del decreto..., del reglamento de la Ley 11/2011. Sabiamos que ya se habia comenza-
do a trabajar, pero se vio interrumpida por la pandemia. Y ya la semana pasada la consejera dijo que ya se
estaba tramitando. Y la verdad que es una noticia muy positiva y que, gracias a este decreto, podriamos ce-
rrar y poder completar el ciclo que la ley inicid y que, con este reglamento, nos permitiria articular todas las
herramientas y todas las necesidades que tienen las personas sordas, en el uso de la lengua de signos, co-
municacioén oral, de las personas sordas. Todas las necesidades que tuvieran se verian cumplidas gracias a
este reglamento.

Por concluir, destacar, reiterar mi... Comentar las dificultades de corto o largo plazo, medio o corto plazo,
creemos que el escenario en el que nos vamos a encontrar, que no sabemos, creemos que va a ser pareci-
do al que tenemos actualmente, porque todavia la pandemia esta presente. Y lo que necesitariamos es man-
tener el respaldo y el apoyo de la consejeria para que asi las personas sordas pudieran ejercer sus derechos
basicos, y, por supuesto, asi garantizar la respuesta a las necesidades de las personas sordas.

Reiterar el trabajo de la Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacién en estos momentos tan
dificiles y que siempre han estado a nuestro lado, consultandonos, coordinandonos con ellos, también coor-
dinando con otras consejerias. Gracias a ello, hemos podido tener una coordinacion en los distintos ambitos.
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Muchisimas gracias por las palabras y muchas gracias por escucharme. Y estoy a su disposicion por si tienen
alguna duda, pregunta o aclaracion, que pueda haber omitido o alguna informacion que necesiten saber mas.
Gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias.
Es el turno ahora de los diferentes grupos politicos. Deben ajustarse a los dos minutos. Y comenzamos
por la portavoz del Grupo Vox, la sefiora Gil.

La sefiora GIL ROMAN

—NMuchas gracias, sefiora presidenta.

Y para que me pueda leer los labios, como no tengo una mascarilla transparente, me la voy a quitar un
momento con su permiso, para que me pueda leer los labios.

Buenas tardes, sefior Gbmez, sefior Gonzalez, y bienvenidos a esta su casa.

En primer lugar, quiero expresar mi agradecimiento y el de mi grupo parlamentario por su presencia en
esta comision. Sin duda alguna, valoramos el enorme trabajo que realizan en su fundacioén, facilitando el
aprendizaje y la adaptacion, a través de la ensefianza del lenguaje de signos a personas sordas, con disca-
pacidad auditiva y con sordoceguera en Andalucia, contribuyendo a preparar y consolidar una sociedad mas
accesible para todos, tal y como ustedes lo expresan en su portal de la fundacion.

Somos conscientes de que esta situacion de pandemia habra supuesto un esfuerzo anadido a la ya dura
tarea diaria como personas con discapacidad auditiva. Nos hacemos idea de lo dificil que es y que habra sido,
en su devenir durante el confinamiento, la comunicacion con los sanitarios, donde no hayan tenido la posibi-
lidad y la suerte de tener traductores, ademas de la problematica con las mascarillas, donde la posibilidad de
leer los labios queda totalmente anulada.

Sin duda, haremos lo que esté en nuestras manos para ayudar en todo lo que han expuesto, sobre todo
poner todo nuestro empefio en que se cumplan las leyes y hacer al menos mas facil la vida para todos.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefioria. Se ha ajustado usted al tiempo. Muchisimas gracias.
Por el Grupo Adelante Andalucia, la sefiora Garcia.

La sefiora GARCIA CASAUCAU

—NMuchas gracias, sefora presidenta.
Buenas tardes.
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Muchas gracias por su comparecencia. Le agradecemos su comparecencia. Felicitarlo por esa Semana
Internacional de las Personas Sordas y esa lucha que llevan ustedes pues por eliminar las barreras de las
personas sordas en Andalucia.

Compartimos con usted y con muchos mas colectivos que pasan por esta comision que tenemos mucha
legislacion, pero que es verdad que, a veces, es que poco se cumple. Si cumpliéramos toda esa legislacion
que tenemos, pues quizas esas barreras no serian las que ahora tenemos.

Queria aprovechar que esta usted aqui, para que nos explicara, o para que quizas pudiera explicar-
nos a todos y a todas las diputadas pues algo que ha mencionado usted, que a nuestro grupo nos pare-
cia muy importante, y es la importancia de que el alumnado andaluz con discapacidad auditiva pues no
se vea privado de sus intérpretes de lengua de signos, como desgraciadamente ha pasado en esta pan-
demia y es algo que no podemos comprender, pero que al menos no se vuelva a repetir que, en una si-
tuacion de confinamiento, esos nifios y nifias no se vuelvan a quedar sin su herramienta de comunicacion
con profesores y con sus propios comparferos y compafieras. También compartimos en que es necesa-
ria una mayor coordinacion con la Consejeria de Salud, ya que ustedes pueden ofrecer todas esas herra-
mientas y toda esa visidon que igual, pues la Consejeria, y con todo este problema que tenemos encima,
pues se les pasa, se les pasa.

En la Educacion también, ha hecho usted referencia a los profesionales, a los maestros y maestras con
discapacidad auditiva...

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Sefiora Garcia, debe ir terminando.

La sefiora GARCIA CASAUCAU

—Si, voy terminando.

Y, bueno, queria solo comentar también la importancia de la homologacién de las mascarillas con venta-
nilla, pero, ademas, también consideramos que es muy importante que sean asequibles para toda la pobla-
cion, porque, si no son asequibles para toda la poblacion, no podriamos acceder a ellas y no solucionaria-
mos el problema.

Y ya tengo que terminar.

Muchas gracias por su comparecencia.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefiora Garcia.

Por el Grupo Parlamentario Ciudadanos, la sefiora Mercedes Lopez.
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La sefiora LOPEZ ROMERO

—~Gracias, sefiora presidenta.

Buenas tardes, Alfredo, un placer grandisimo volver a verte, coincidir aqui, en otra posicion de mi vida
profesional. Desde que comencé a conocer FACC y a Alfredo, a Rubén Raso, su presidente, verdadera-
mente me quedé impresionada y, de hecho, animo a toda la sociedad a ir a sus instalaciones de Grana-
da y que vean lo que el colectivo sordo ha sido capaz de hacer a lo largo de su historia y todo lo que que-
da por hacer y donde aqui, una diputada, junto con su grupo parlamentario, Ciudadanos, estara dandole
la mano para seguir luchando y peleando por esa igualdad real y efectiva, que esta peleando y quiere el
colectivo sordo.

Mi Grupo Parlamentario de Ciudadanos esta muy implicado con toda la igualdad, que no solamente apa-
rece en nuestra Ley General de Personas con Discapacidad, sino también en nuestra ley andaluza.

Voy a ir un poco mas despacio, porque al intérprete lo voy a dejar sin brazos.

[Risas.]

Y, realmente, no solamente con la ley andaluza, sino también con la Ley 5/2011, que sabemos que Al-
fredo se quedd donde se quedd, y esperemos que siga tramitandose y pueda seguir avanzando por esa
igualdad de todo el colectivo sordo. Y tanto que estuvimos trabajando codo con codo para poder sacarla
adelante, pero, evidentemente, como bien sabemos, depende de un Gobierno central y de la implicacion
del Gobierno de Pedro Sanchez y Pablo Iglesias para también sacarlo adelante y poder desarrollarla en
las autonomias.

Mi grupo parlamentario esta comprometido con todos los usuarios de implantes cocleares, no solamente
con el uso de lengua de signos, de interpretar la lengua de signos. De hecho, se ha registrado...

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Sefiora Lopez, tiene que ir terminando.

La sefiora LOPEZ ROMERO

—Perdone, sefiora presidenta. Rapido.

Se ha presentado, se ha registrado en este Parlamento de Andalucia una PNL para la homologacion, para
nuestro parecer favorable a la homologacion de esas mascarillas transparentes que facilitarian esa igual-
dad de todos los nifos, nifias y todas las personas adultas y jovenes que puedan hacer mas accesible su
vida, simplemente leyendo los labios y sin hacer ningun salto de la ley con el uso y la obligatoriedad de las
mascarillas.

Sin mas, muchas gracias. Me alegro de volver a verte, Alfredo y, como siempre, seguir codo con codo tra-
bajando por el colectivo sordo y esa igualdad.

Gracias.
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La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Gracias, seforia.
Por el Grupo Parlamentario Popular, el sefior Caracuel.

El sefior CARACUEL CALIZ

—NMuchas gracias, sefora presidenta.

Sean bienvenidos a esta comision y, en nombre de nuestro grupo, nos sumamos a los agradecimientos,
y asi también los reiteramos, por la labor que vienen realizando durante mucho tiempo y por la especial ac-
tuacion, y el principal trabajo que habéis venido realizando en este periodo tan dificil que estamos atravesan-
do, como es la pandemia COVID-19. Vaya por delante nuestro animo y nuestra disposicion para colaborar en
todo lo que nos habéis destacado en la intervencion.

Por lo tanto, por parte del Grupo Parlamentario Popular, solamente queremos hacer hincapié en esa
importancia que tienen los intérpretes, dada la importancia que tiene la comunicacion en nuestra socie-
dad, que estamos muy sensibilizados concretamente con vuestro colectivo —yo, personalmente—. Y
cabe la necesidad, a veces, de cosas tan simples que pueden dificultar tanto la vida de una persona como
es el simple hecho, que estamos viviendo en estos instantes y que se ha tenido en referencia, como es
el uso de las mascarillas. Por lo tanto, trasladaros animos, disposicion para mejorar en todos los aspec-
tos que habéis destacado vy, al igual que ha hecho nuestra compariera, la portavoz de Vox, seguir en ese
camino, para que logremos esa tramitacion de esa ley tan necesaria, importante y que vendra a ayudar a
todo vuestro colectivo.

Enhorabuena y gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, Caracuel, sefior Caracuel, por ajustarse también al tiempo.
Y, por el Grupo Socialista, el sefior Martin.

El sefior MARTIN ARCOS

—NMuchisimas gracias, presidenta.

Buenas tardes, sefiorias.

Buenas tardes, Alfredo. Como granadino, creo que es importante reconocer el trabajo que vienen hacien-
do desde la fundacion y, sobre todo, pues como granadino —como decia— el orgullo de tener a la fundacién
con la sede alli presente, en Granada, en Atarfe.

Y queria comenzar agradeciendo todo el trabajo que vienen haciendo durante el afio, desde 2004, porque
usted hablaba de la reforma del Estatuto de Autonomia de Andalucia, de la Ley de Discapacidad de Andalu-
cia, la 4/2017, buscando una sociedad inclusiva. Y eso se ha logrado precisamente gracias a asociaciones y
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colectivos como el suyo, a gente comprometida que ha intentado luchar por una vida independiente, por una
autonomia y por unos derechos, en esta ocasion, para las personas con discapacidad auditiva, y creo que es
importante también que se lo reconozcamos en esta Comision de Discapacidad y desde el Grupo Parlamen-
tario Socialista. Asi que felicidades y enhorabuena.

Queria también agradecerle esa capacidad de adaptacion del que nos decia, al principio, con el tema del
confinamiento, con el estado de alarma, cuando, de repente, tienen que adaptarse y tienen que empezar a
cubrir servicios necesarios, servicios basicos para personas con discapacidad auditiva y que tan buen resul-
tado ha dado, hablaba de méas de cinco mil personas que han recibido el apoyo y la ayuda, en este caso, de
la fundacion. Por lo tanto, creo que hay también que reconocerle ese trabajo y, por lo tanto, desde el Grupo
Socialista, trasladarle nuestra maxima enhorabuena.

Pero si queremos terminar en esta comparecencia con dos preocupaciones: la primera, coincidimos con
su preocupacion con lo que paso con los nifios en edad educativa, que se quedaban totalmente excluidos de
esa docencia, por no tener las herramientas y los recursos necesarios para recibir la educacion...

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Debe concluir, senor Martin.

El sefior MARTIN ARCOS

—... necesaria. Y, por ultimo, nos preocupa mucho el tema de los profesionales docentes. Nos han tras-
ladado que muchos de ellos estan solicitando material necesario, material que tenga medidas de proteccion,
alternativas y seguras, y la respuesta que estan teniendo es que se cojan la baja por enfermedad. La disca-
pacidad auditiva no es una enfermedad, es una discapacidad y, por lo tanto, creo que se tienen que buscar
medidas de proteccion y seguras, alternativas y seguras, para este personal docente, que tienen que dar cla-
se a nifios y nifias de Andalucia.

Por lo demas, muchisimas gracias, y la disposicion del Grupo Socialista a la fundacion.

La sefiora PINTOR ALONSO

—NMuchas gracias a todas sus sefiorias.
Pues, a continuacion tiene la palabra de nuevo Alfredo, el director de la Fundaciéon Andaluza de Accesibi-
lidad y Personas Sordas para contestar. Tiene cinco minutos.

El sefior GOMEZ FERNANDEZ, DIRECTOR DE LA FUNDACION ANDALUZA DE ACCESIBILIDAD Y PER-
SONAS SORDAS

—Vale, muchisimas gracias, sefiora presidenta.
Muchas gracias de nuevo, me quitaré la mascarilla para poder...
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Bueno, en primer lugar, agradecer a todos los grupos parlamentarios por esa empatia que tienen todos y
que han entendido nuestras necesidades y nuestras necesidades de comunicacion basica, del dia a dia, en
todos los diferentes ambitos de la sociedad.

Me gustaria mencionar algo..., ha habido consenso, entonces, bueno, pues agradecerles a todos, pero si
es verdad, como todos han dicho, la importancia de las mascarillas transparentes para poder expresarnos de
forma oral, lectura labial y en lengua de signos. Y ojala se agilice el proceso de homologacién de estas mas-
carillas que ahora estamos, parece que por las ultimas noticias que hemos tenido, el ministro de Salud, de
Sanidad, que dijo que habia varias propuestas que estaban en estudio y que estaban para homologar. En-
tonces, creemos que no se puede esperar mas, porque es necesaria para los puestos de atencion publica. Y
luego, recordar que esa mascarilla es imprescindible que la utilicen en los lugares publicos, tanto los profe-
sionales como aquellos que trabajan con personas sordas.

También, fundamentalmente, en relacion con el ambito de normativas, agradecer el decreto..., el regla-
mento; es muy importante para nosotros que tenga un reglamento en el que se especifiquen, se concreten to-
das esas medidas. Imaginamos que, bueno, todos seguro, las medidas relacionadas con la discapacidad fi-
sica, por ejemplo: todos sabemos qué requisitos, sabemos los centros comerciales cuanto es el cupo del nu-
mero de aparcamientos que tiene que haber, qué sefales hay para las personas con discapacidad, con re-
duccién de movilidad. Hay una ley del 2009 en que estéa ese reglamento, pero la de comunicacién, la de per-
sonas sordas, no esta. Cuando tengamos ese reglamento seguro que mejorara y se conoceran las necesida-
des comunicativas de las personas sordas; no solamente sera beneficio para las personas sordas, sino para
todas las personas con cualquier tipo de necesidad comunicativa. Entonces, gracias a este reglamento, se-
guramente nos veremos todos beneficiados.

Con respecto al ambito educativo, vemos que hay que solucionarlo... No es una cosa nueva. Desde siempre,
a principios de curso siempre hay estos problemas de coordinacion, de la contratacién de los intérpretes. Por
ejemplo, el mes de julio cuando..., hay un decreto de la Junta de Andalucia, cuando se hizo un llamamiento a la
opiniodn publica para la creacion de eso, aparecia el servicio de intérpretes de lengua, como se organizaba, cémo
iba a ser el funcionamiento, vimos una oportunidad para mejorar. Hicimos demandas tanto desde la comunidad
sorda como... Y queremos que este decreto que salga —que esta en tramite— pues que seria importante que
se agilizara para que asi se pudieran cubrir todas las necesidades educativas de las personas con discapacidad.

Mas o menos mirando, creo que no me he dejado nada asi importante de lo que pueda reiterar a esta
casa, esta casa de todos, por permitir que el Parlamento cuente con intérpretes de lengua de signos; por
ejemplo, los veo alli al fondo, son dos compafieros, dos intérpretes de lengua signos, los cuales interpretan.
Agradecerles su labor, su trabajo y agradecer al Parlamento para que sea la casa de todos los andaluces,
sin barreras. Y gracias al Parlamento por estas medidas. También hay otras medidas que habria que adop-
tar, pero esta es una medida muy importante.

Por no querer reiterarles, incidir en la importancia del apoyo de las distintas consejerias, a través de la sub-
vencién nominativa y a través de los programas de 0,7 e IRPF, porque vemos que sin estos servicios esencia-
les la comunidad sorda no se vera atendida. Entonces, esperemos que el afo que viene mantengamos esas
ayudas y podamos atender a toda la comunidad.

Muchisimas gracias por la atencién. Muchisimas gracias, sefiora presidenta, por concederme la palabra.
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La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchisimas gracias a Alfredo y a Pedro Antonio. Es una pena pero os tenemos que despedir. Esta es
vuestra casa.

Y quiero, si, hacer extensivo, efectivamente lo hacemos al principio de la Comision y al final, agradecer a
la empresa Mas que Signos que, efectivamente, estan llevando sin ningun tipo de barreras a todos los anda-
luces el contenido de esta comision.

[Receso.]
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11-19/APC-001860. Comparecencia de la presidenta de la Federacion Andaluza de Familiares y Per-
sonas con Problemas de Salud Mental, FEAFES, Andalucia Salud Mental, a fin de informar sobre las
necesidades del colectivo al que representa

La sefiora PINTOR ALONSO

—Buenos, pues, seforias, vamos a continuar. Y vamos a dar ahora la bienvenida a la Federacién Anda-
luza... Me dice la ujier que espere un poquito, vamos a esperar efectivamente. Agradecemos al personal de
mantenimiento de esta casa que nos permite, bueno, pues que ahora a continuacion pueda intervenir el si-
guiente colectivo. Muchas gracias.

Seforias, damos la bienvenida a FEAFES Andalucia, Salud Mental, a Cristina Gonzalez Acién, no sé si
nos acompana también Maria José Vargas Escobar, y don Francisco José Campos Barrera. Va a tomar la
palabra Cristina Gonzalez Acién, que, como saben ustedes, dispone de 15 minutos. Le agradecemos porque
nos ha dejado ademas un dossier, dispone de 15 minutos para hacer su exposicion.

Muchisimas gracias.

La sefiora GONZALEZ ACIEN, PRESIDENTA DE FEAFES

—Buenas tardes, y agradecerle a todas las personas representantes de esta Comisiéon de Discapacidad
pues su disposicidon a poder escucharme. Traigo la voz escondida y a veces casi muda de tantas personas
con problemas de salud mental y también de sus familias. Al Grupo Parlamentario Ciudadanos, por haber-
nos propuesto y al Parlamento andaluz, muchas gracias por darnos la oportunidad de poder expresar como
nos sentimos.

Soy Cristina Gonzalez Acién. Hoy estoy aqui en calidad no solo como presidenta de FEAFES Andalucia,
de la salud mental andaluza, sino como familiar. Soy hermana de dos personas con este trastorno, llevo mas
de treinta afios dedicada a la salud mental, al movimiento asociativo, aunque la realidad es que convivo con
ella creo que desde que..., practicamente toda mi vida.

FEAFES Andalucia representa a mas de 18.000 familias que conviven con esta enfermedad discapaci-
tante. Es un problema que sera, en apenas nueve afos, para el 2030, la principal causa de discapacidad en
el mundo. Los problemas de salud mental son los que generan mas sufrimiento, mas estigma, mas desem-
pleo y exclusion, y son las personas que reciben menos proteccién social y ven mas vulnerados sus dere-
chos. ;Qué ha llegado de la Convencion de la ONU sobre Derechos Humanos a la salud mental cuando aun
en foros cientificos se promueven las contenciones en las crisis vitales? Trabajemos para que la tendencia
sea cero. Trabajemos para que todo avance sea con el enfoque y la mirada de las garantias de los derechos
humanos. La alternativa a esta situacién es la humanizacion.

Asi que tenemos, ustedes como politicos y nosotros como familiares, un gran reto por delante. Y estos da-
tos y situacion se conocian antes del COVID, por lo que les ruego que actuemos de forma urgente y podamos
acceder a una atencion de calidad, adecuada y gratuita, del sistema publico de salud mental, y que les llegue
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a todas las personas que lo necesitan. Les invito a que sumen sus esfuerzos a los nuestros, empezando ya
por el Dia Mundial de la Salud Mental, que es el dia 10 de octubre, y cuya proclama es «Salud mental y bien-
estar, una prioridad global». Toda una paradoja, porque levantaremos la voz para clamar a todas las institu-
ciones publicas lo siguiente: clamaremos que la promocidn, prevencion y atencidn requieran un aumento de
inversion en salud mental. Uno de cada cuatro tendra un problema de salud mental a lo largo de su vida y lo
dice la OMS y las consecuencias del COVID-19. Clamaremos la revision inmediata del modelo asistencial a
la salud mental. Clamaremos el modelo de atencion comunitaria, atencion a todas las personas mas vulnera-
bles. Clamaremos para impulsar una educacion inclusiva, implantando una asignatura de Educacion emocio-
nal y esto es urgente. Clamaremos que el cuidado de la salud mental en el ambito laboral también es impor-
tante. Y clamaremos una politica de empleo en personas con problemas de salud mental.

Quisiera destacar dos prioridades del colectivo para lograr ese bienestar: los derechos y la participacion
en sociedad, con el rol que les corresponda a las personas con problemas de salud mental. La conciencia
colectiva, con la comprension, derrotara el estigma. ;Que pretendemos de esta Comision de Discapacidad?
Revisién inmediata del modelo asistencial de la salud mental en Andalucia, impulsar la politica sobre salud
mental, el Plan Estratégico Nacional de Salud Mental, el Plan Nacional de Prevencién del Suicidio, derecho,
mujeres con discapacidad, violencia de género, prestaciones sociales, empleo y vivienda.

Hablemos del suicidio. Resulta curioso la falta de conciencia que hay a todos los niveles, desde la clase
politica hasta el foro mas interno de nuestro hogares, donde hablar de trastorno mental todavia sigue siendo
estigmatizante para las familias, incapaces, en mucha ocasiones, de tomar conciencia del problema o de pe-
dir ayuda, cuando a veces, el propio familiar también necesita atencion, también enferma. La atencion que re-
cibe el suicidio en todos los escalafones sociales, incluso desde los propios medios de comunicacion, es es-
tigmatizante. Y pese a ello, pese a ser los datos altisimos, se maquillan y hay una realidad que no se cuenta,
bien porque no interesa, bien porque este tipo de muertes se certifica por otro motivo, por lo que estariamos
hablando de unos datos un 20% aun mas altos que los oficiales.

Nos resulta muy dificil que se nos tenga en cuenta. Y les hablo de que, siendo una enfermedad discapa-
citante, incluso en el mundo de la discapacidad somos diferentes. Tenemos un modelo de financiacién apar-
te; llevamos mas de treinta afios desde que se cerraron los manicomios en Espafna. Desde entonces, todo
el cuidado ha recaido sobre las familias. Les sorprendera saber —y fijense que les hablo también como mé-
dica— que esta crisis sanitaria, a pesar de ser la enfermedad mental un problema de salud publica, no se le
ha considerado la asistencia a estas personas como un servicio esencial. Y jsaben por qué pasa esto? Por-
que todavia muchas personas miran hacia otro lado, para no ver que la enfermedad mental también puede
incapacitar, bien temporalmente, o como sucede en el trastorno mental grave, durante practicamente toda la
vida. Las personas con problemas de salud mental necesitan que se les reconozca, que se les acepte, que
se les ayude, desde una colaboracion social e institucional, que deje de incomodar. Porque aunque hoy pue-
dan sentirse sorprendidos, la realidad es que hablar de salud mental es una cuestion que incomoda a todas
las clases politicas, social y mediatica.

Pero tal vez el COVID, con su confinamiento, ha puesto en evidencia que nuestra salud mental es fragil
ante circunstancias adversas. Parense un momento a pensar: jconocen a alguien que tiene una descompen-
sacion, que ha tenido una depresién, que padece un trastorno mental grave? ;Conocen alguien que se ha
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suicidado? Efectivamente, todos conocemos en nuestro entorno a alguien, incluso varios casos. Y aqui se-
guimos, en Andalucia se siguen suicidando al afio mas de 600 personas. Cada dos horas se suicida una per-
sona hoy en Espafa. En nuestro pais se producen mas muertes por suicidio que por accidentes de trafico o
por violencia machista. Y qué estamos haciendo? Les propongo que el Plan Andaluz de prevencién del sui-
cidio, que debe estar en algun cajon, con la suma de esfuerzos de todos los partidos, se reactive y se implan-
te en todo el territorio andaluz.

Por ende, si continuamos pasando por alto esta realidad, cada vez seran menos las personas que
puedan ver un apice de esperanza y recurran a pedir ayuda para volver a conectarse con la vida. En esto,
es clave una atencién inmediata, especializada y humana. Eso es precisamente lo que puede ayudar a
salvar muchas vidas.

Por favor, alcemos la voz por esto. No pueden seguir permitiendo que el mayor problema de salud publi-
ca de nuestro pais continie condenado al silencio. En esto, las asociaciones de familiares tenemos amplia
experiencia. Si nos tuvieran en cuenta, podriamos, y podemos y queremos ayudar, desde nuestra propia vi-
vencia. Sin duda, tenemos todos los actores sociales que ponernos las pilas. Las familias llevamos muchisi-
mos afios luchando por no dejar sola a estas personas, pero créanme que se hace muy dificil cuando tene-
mos un sistema asistencial en el que no se dota de recursos estables y de calidad a la atencién de las perso-
nas con problemas de salud mental.

Sin olvidar la reivindicacion de toda la salud mental, en el ambito de la sanidad, o de lo social, educativo,
empleo, justicia, sin olvidar que deben contar —insisto— con nuestra interlocucion y asesoramiento de Aso-
ciaciones de personas con problemas de salud mental y sus familias.

Los problemas de salud mental cuestan un 4,2% del producto interior bruto, cuarenta mil millones al afio.
Nuestra realidad ante el COVID-19. ;Saben lo que cuesta que los distritos sanitarios reciban indicaciones y
entiendan que las personas con problemas de salud mental tienen una enfermedad discapacitante, y que,
como tal, son un colectivo especialmente vulnerable, que no puede dejar de recibir asistencia?  Entienden lo
que supone que una persona con trastorno mental, que lo que menos necesita es estar aislado en su casa,
se quede sin recibir tratamiento durante meses? Muchas familias se han visto desbordadas en esta crisis. La
falta de camas en los hospitales ha hecho que las personas con trastorno mental grave tengan que regresar
a sus casas. Y quiénes creen que les han asistido?

Las asociaciones de familiares siempre hemos estado ahi, asistiendo, acompafiando a quienes mas lo
necesitan, desoyendo en muchas ocasiones lo aconsejable. Porque a las personas con problemas de salud
mental no se las tiene en cuenta a la hora de redactar, ni los bojas ni las leyes. ;Que somos centros asimila-
dos? No lo entiendo. No, somos centros sociales de salud mental; diganlo de una vez, jvale?

Pero que se sepa, que necesitamos mas atenciéon que nunca, necesitan mas atenciéon que nunca. Ante
esto, la alternativa es garantizar la atencién continuada, proteger sus derechos, impulsar reformas en este
ambito, dado el actual momento de interés en salud mental. Se lo ruego, revisen los servicios que se les estan
dando. Las asociaciones de salud mental, las familias, les tendemos la mano para colaborar en todo, pero,
por favor, hagan cuanto esté en sus manos para que dejemos de estar solos. El movimiento asociativo puede
ser un excelente aliado para colaborar en la politica sociosanitaria. Es esencial que seamos esenciales para
ustedes. Sin salud mental la salud de las familias andaluzas se va al traste también.
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Les voy a hacer otra pregunta: ;han escuchado o visto alguna vez a una persona con problemas
de salud mental poner una queja o a hacer una reclamacion? No, y yo tampoco lo he visto en mis mas
de treinta afios dedicada al movimiento asociativo, ni tampoco como médica de atencion primaria. &Y
saben por qué? Porque estan acostumbrados a que no se les atienda, a que su discapacidad les haya
robado la credibilidad.

¢Qué alternativa le damos a esto? Cuidemos la salud mental, es esencial, empoderemos a nuestras fami-
lias. Por eso desde las 17 asociaciones de salud mental que hay en Andalucia queremos fortalecer e imple-
mentar la red asociativa de salud mental de FEAFES en todo el territorio andaluz.

Les pido que hagan lo posible por dotar de unos servicios asistenciales dignos que protejan a los profesio-
nales de salud mental que trabajan en el movimiento asociativo con programas estables y continuados, para
atender a las personas usuarias. ¢ De qué sirve atender a una persona con un programa durante nueve me-
ses, sean penitenciarios o cualquier otro, si el resto del afio lo dejamos abandonado? La estabilidad asisten-
cial, la inmediatez en la atencién es prioritaria.

Pero, claro —yo no les puedo..., al menos no deberia hablar de esto—, sucede que cuando desde las pro-
pias asociaciones de salud mental no podemos ofrecer los servicios que estas personas necesitan porque los
recursos de la Administracion no llegan, seguimos haciéndolo. Pero no todo vale. Saben cuando me han lle-
gado este afio por problemas, llamémosle, por decirlo de alguna manera, burocraticos, las ayudas de salud?
A mediados de agosto. ;Como creen que hemos estado atendiendo sin recursos econémicos y en plena pan-
demia a las personas con problemas de salud mental? La financiacién de nuestras entidades de la red aso-
ciativa de salud mental después de treinta afios sigue siendo un desastre y un problema histérico que debe
abordarse. La alternativa, revision del modelo de financiacion de la red asociativa. Por eso les pido: ayuden-
nos a no ser diferentes, a no estar excluidos. Pongan el foco en la atencion a la salud mental, que Andalucia
lo necesita y mucho, capaciten el movimiento asociativo de unos recursos dignos desde primeros de afio, no
permitan mas que vivamos de migajas. Y me pregunto: sin el trabajo de las asociaciones, muchas personas
con problemas de salud mental ;dénde estarian?

Por fortuna, sé que me han invitado a comparecer hoy en esta comisién con animo de sumar esfuerzos y
prestar atencion a la salud mental. Se lo digo de verdad, encuentren en mi y en FEAFES Andalucia un alia-
do para continuar, codo a codo, en la mejora de las politicas sociosanitarias, porque somos los que vivimos
en primera persona los problemas de la salud mental y sus necesidades.

No nos olvidemos de las mujeres con problemas de salud mental, que continuamente vulneran sus dere-
chos en el acceso a la justicia, en su faceta como madres, victimas de violencia de género. Y si ademas viven
en un entorno rural, ;qué podemos decir? Requieren de atencion especifica y dotacion de recursos.

La proteccion de los menores que conviven con problemas de salud mental en sus casas. Inversion en
prevencion en edades tempranas. Tenemos menores en riesgo, necesitamos educacién emocional en el am-
bito educativo ya, programas de prevencion en los mas pequefos con la situacién del COVID.

Ojo a las redes sociales, que suponen muchas veces una forma de acoso sistematico, 24 horas, los siete
dias de la semana. Pongamos el foco en las paginas prosuicidios, que estan pasando desapercibidas y des-
de las que se producen delitos y atentan contra la salud publica casi a diario. ;Qué alternativas proponemos?
Participacion en todos los ambitos de decision al movimiento asociativo de salud mental.
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Excluidos, las personas sin hogar y las personas con problemas de salud mental en los centros peniten-
ciarios. Para que lo recuerden bien y lo tengan presente, hay una realidad muy dura y cruda a la que nadie
parece atreverse a meterle mano. Incluso ni siquiera el propio Jordi Evole en su programa Salvados. Me re-
fiero a la realidad de las personas con problemas de salud mental que ingresan en centros penitenciarios, a
las que se les priva de libertad como delincuentes cuando en realidad tienen un problema de salud mental o
de patologia dual. ;Qué atencién de salud mental reciben? Son victimas de su enfermedad mental y de una
atencion judicial precaria. La mayor injusticia democratica es tener a las personas con problemas de salud
mental en las carceles, en sus enfermerias, sin recibir la atenciéon que precisan.

La alternativa, disponer de un recurso provincial para la atencién de estas personas fuera de las carceles,
para que en el cumplimiento de sus penas puedan recibir la rehabilitacién a sus adicciones, que son una gran
mayoria, y una atencién de salud mental digna. Busquenlos estos recursos, estos recursos los hay, existen.

Finalmente, quisiera trasladar lo siguiente a esta comision: promuevan iniciativas legislativas, trasladen a
sus grupos politicos areas de mejora de cualquier ambito que puedan avanzar en la atencion a la salud men-
tal de nuestra sociedad, la recuperacion de las personas con problemas de salud mental y de sus familias.

Por tanto, la salud mental es parte integral de la salud, porque no es posible tener salud sin tener salud
mental. Estas son parte de nuestras reivindicaciones y asi se las he contado. Créanme cuando les digo que
este problema es un problema de salud publica, es transversal, y afecta doblemente a las personas que pa-
decen algun otro tipo de discapacidad.

Y para que la salud mental no siga siendo la pobre de la discapacidad, mas inversion y urgentemente re-
vision del modelo de atencién a la salud mental.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefiora Gonzalez.
Es ahora el turno de cada uno de los grupos parlamentarios. Comenzamos por la sefiora Gil, del Grupo
Parlamentario Vox.

La sefiora GIL ROMAN

—NMuchas gracias, sefiora presidenta.

Y muy buenas tardes, sefiora Gonzalez, sea muy bienvenida a esta su casa. Gracias por explicar con toda
claridad la problematica con la que se enfrenta diariamente, y también le doy las gracias por este informe por
escrito que nos ha hecho llegar.

Le tengo que decir que si, yo si conozco un caso muy cercano, y confirmo todo lo que dice. Sin duda algu-
na, la gran olvidada en nuestra sanidad publica es la salud mental, sin duda alguna. Sabemos que esta pan-
demia que nos ha tocado vivir ha trastocado nuestras vidas y de forma mucho mas severa la vida de todas
esas personas que no alcanzan a comprender qué es lo que esta pasando y por qué ha cambiado su rutina
a la cual estaban ya acostumbrados, a una cierta vida.
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El firme propdsito que tienen con las personas con discapacidad mental en Andalucia y la gran labor que
realizan en todos los ambitos, tanto en formacién como en insercion social y laboral, asesoramiento juridico
y atencién integral, y un largo etcétera, es, desde luego, admirable.

Quiero expresarle nuestro apoyo, tanto el mio personal como el de mi grupo parlamentario, y cuente con
nuestra ayuda. Desde luego, si hay algun olvidado, como ya le digo, y se lo digo de verdad, que lo conozco,
es la salud mental.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefiora Gil.
Por el Grupo Adelante Andalucia, la sefiora Garcia, su portavoz, dispone de dos minutos.

La sefiora GARCIA CASAUCAU

—NMuchas gracias, sefiora presidenta.

Buenas tardes, Cristina, encantada de que esté aqui con nosotros exponiendo pues todos los problemas
que sufre la salud mental. Ustedes decis que la salud mental es la hermana pobre de las discapacidades. Yo
siempre digo que es la hermanita pobre de la sanidad publica, porque realmente pues nunca se la ha dota-
do de la inversion que necesita y no se han dado los recursos que los grandes profesionales que trabajan en
salud mental, conozco algunos de ellos, pues estan reclamando, recursos humanos y técnicos. Y tenemos
un sistema de salud mental en Andalucia que es muy reconocido en el resto de Espafia, incluso envidiado,
£No?, con esos equipos multidisciplinares que tenemos. Pero es verdad que la crisis econdmica se cebd con
los recortes en la sanidad y especialmente en la sanidad publica. Y de ahi, pues que necesitemos mas plan-
tilla y..., para continuar con ese modelo, pues de salud mental comunitario, que se empezo, que era un mo-
delo muy bueno y que estaba centrado en la recuperacion y, sobre todo, en la inclusion de las personas en la
comunidad, en la sociedad; y para continuar luchando con ese estigma de padecer una enfermedad mental.

Pues desde mi grupo nos ponemos a su disposicidon para cualquier cosa que necesite.

Y muchas gracias por su comparecencia.

La sefiora GONZALEZ ACIEN, PRESIDENTA DE FEAFES

—NMuchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchisimas gracias, sefiora Garcia.
Por el Grupo Ciudadanos, la sefiora Lopez.
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La sefiora LOPEZ ROMERO

—Gracias, sefora presidenta.

Bueno, Cristina, es un placer verte por aqui, en el Parlamento, en la casa de todos los andaluces. No voy
a hablar mucho, porque considero que la salud mental es un tema donde todos los grupos politicos, todas
las Administraciones publicas deberiamos de hablar menos y de escuchar mas; es un asunto que deberia de
preocuparnos a todos en la situacion en la que se encuentran todas las personas que tienen problemas de
salud mental

Asi que yo lo Unico que quiero es agradecer la intervencion tan magnifica que has tenido aqui, donde has
puesto en relevancia toda la problematica de todo el colectivo, de todas las personas con un problema de...,
o con problemas de salud mental. Y seguir animandoos a seguir trabajando por esa educacion, tan necesa-
ria, que deberia de hacerse pasa esa concienciacion para erradicar esa exclusion y esa..., y evitar esa figu-
ra estereotipada sobre las personas con trastornos de salud mental que, de cerca, pues, se ha vivido en va-
rias ocasiones, seguramente todos los grupos parlamentarios, como aqui esta diputada del Grupo Parlamen-
tario Ciudadanos.

Asi que, desde el Grupo Parlamentario Ciudadanos, seguimos animando a FEAFES a seguir trabajando y
a seguir luchando y le tendemos la mano para ir de la mano en esa verdadera inclusién y accesibilidad total.

Gracias.

La sefiora GONZALEZ ACIEN, PRESIDENTA DE FEAFES

—NMuchas gracias, Mercedes.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchisimas gracias, sefiora Lépez.
Por el Grupo Parlamentario Popular, su portavoz, el sefior Caracuel.

El sefior CARACUEL CALIZ

—Muchas gracias, sefiora presidenta.

Y muy buenas tardes, Cristina. Y gracias, como presidenta, y a los miembros del equipo de FEAFES que
te acompafan aqui esta tarde.

Nosotros, y yo particularmente, dentro de la exposicidn, que ha hecho muy exhaustivamente, sefialan-
do la situacién de partida, la travesia y la andadura, el trabajo de varios afios, varias décadas, como ha
sefalado la presidenta en su intervencion, para llegar aqui; y el informe, que he podido ir ojeando mien-
tras transcurria la exposicion, me quedo con una palabra —que es clave, yo creo cuando hablamos de
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enfermedades mentales— y es humanizacion, que destacais aqui, en este informe. Y yo creo que ese es
el punto central donde poder pilotar todo el resto de necesidades que habéis destacado, con mayor in-
version en ciertas facetas. Pero yo creo que, desde esa humanizacion, se puede llegar a ir mejorando el
dia a dia de estas personas y —como ha dicho también la presidenta de la federacion— el de las fami-
lias. Porque siempre, detras de una persona que tiene una discapacidad, o una enfermedad, pues hay
una familia detras que esta con ella.

Y otro de los puntos, por ir resumiendo, que nos resulta de gran interés a nuestro grupo politico, ese Plan
Andaluz de Prevencion del Suicidio, cuenta también con nuestro apoyo y con nuestra colaboracion para tra-
tar de rescatarlo, alla donde esté, y ponerlo en marcha lo antes posible, porque es un auténtico drama que
padecemos en nuestra sociedad.

Toda nuestra disposicion. Gracias, enhorabuena y mucho animo en el trabajo que les queda por delante.

Gracias, presidenta.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, seforia.

Por el Grupo Parlamentario Socialista, la sefiora...
Alguien tiene encendido el... Rafa.

... la sefiora Sanchez Rubio.

La sefiora SANCHEZ RUBIO

—Gracias, sefiora presidenta.

Sefiora Presidenta de FEAFES Andalucia, dofia Cristina Gonzalez, me encanta que esté aqui. Ademas,
no sé, desde que fue elegida como presidenta, que hace aproximadamente un afio, es la primera vez que la
vemos por esta casa directamente, compareciendo. Y es un verdadero honor, porque transmite la inquietud
de muchas asociaciones que se aglutinan a través de FEAFES y que, al final, son la voz de las personas que
tienen una enfermedad mental y de las familias de esas personas. Porque es verdad que las familias han es-
tado y estan siempre ahi, pero también es cierto que, a raiz de la Convencion de la ONU que usted ha men-
cionado, las propias personas con enfermedad mental estan adquiriendo también un protagonismo en su pro-
pia representacion y también en las demandas y en la reivindicacion de todos los temas que les preocupan.

Nosotros recogemos todas las propuestas que hace, porque creo que hay ahora mismo..., el COVID, la
situacion de pandemia no nos puede hacer olvidar la realidad de sufrimiento de muchas personas que, posi-
blemente, al no poder estar atendidos en toda la..., no solamente la atencién primaria de manera continuada,
con los seguimientos, sino también en la atencion especializada —y estoy hablando de los propios especia-
listas que tienen que ver a estas personas—, pues se estan resintiendo. Y eso lo comentaba usted, y yo creo
que ese es un tema que hay que darle una vuelta, porque al final es absolutamente necesario.

Lo que usted comentaba también del suicidio, el Plan de Lucha contra el Suicidio, es fundamental. Pero
es fundamental..., ustedes llevan luchando mucho tiempo por visibilizar el suicidio.

Comision sobre la Discapacidad en Andalucia
Pag. 41

DSCA_11_271



DIARIO DE SESIONES DEL PARLAMENTO DE ANDALUCIA

Num. 271 XI LEGISLATURA 29 de septiembre de 2020

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Seiora Sanchez, debe ir terminando.

La sefiora SANCHEZ RUBIO

—Termino.

Visibilizar el suicidio significa que no se puede decir muerte judicial permanentemente a un suicidio, por-
que tanta muerte judicial es mucho sufrimiento y mucho dolor de muchas personas con enfermedad men-
tal. Y creo que eso hay que abordarlo, y estaremos ahi para echar una mano a eso y a todo lo que usted ha
planteado.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefioria.
Sefiora Gonzalez, dispone de cinco minutos para poder contestar a todos los grupos parlamentarios.

La sefiora GONZALEZ ACIEN, PRESIDENTA DE FEAFES

—Nuevamente, dar mi agradecimiento a vuestra presencia, de que hayais recogido, pues, ideas. Yo creo
que cada grupo politico, o grupo parlamentario, tiene campo para presentar diferentes iniciativas legislativas,
en la parte que mas comoda o mas se identifica. Es decir, que aqui la salud mental es de todos, aqui no nos
salvamos nadie, y el COVID nos lo ha demostrado.

Me preocupa enormemente —y se lo digo como médico, que lo estoy viviendo dia a dia—, de los nifios
del COVID. Estamos engendrando problemas para futuro. Van a ser personas que van a tener problemas de
futuro, de salud mental: fobias, no poder dar un abrazo, miedo. Es decir, urge esa asignatura de educacion
emocional en los colegios, y atender incluso a las personas del COVID. Cuidado, estamos..., el COVID esta
sembrando en los nifios futuros..., personas con problemas de salud mental. Y eso urge, no podemos dejar-
lo para mafana.

El suicidio, la atencion de nuestra gente. Hay que revisar todo el modelo. Hay cosas buenas, hay que man-
tenerlas, reforzarlas. Y yo creo que, de hecho, ya hemos iniciado..., se ha hecho un estudio de como esté la
situaciéon y se va a empezar a trabajar.

Queremos ser aliados de todos vosotros: de los que estan gobernando, de la oposicion...; da igual, si aqui
hay que trabajar todos, hay trabajo para todos. Os invito que contéis conmigo, con FEAFES, o con movimien-
tos..., las personas en primera persona, para aportar cualquier vivencia. Es decir, nosotros tenemos esa ca-
pacidad de ver y de incluso proponer soluciones, alternativas. La tenemos; ahora, nos tienen que escuchar,
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nos tienen que dejar participar, estar ahi con vosotros y vosotros tendréis que iniciar esas iniciativas y llevar-
las a cabo, a buen término.

¢, Problema? Empleo. ¢ Problema? Formacion. ¢ Problema? Es decir... Y vuelvo al suicidio, que parece que
este mes de septiembre ha sido un tema muy recurrente. Hay que formar a la sociedad, hay que visibilizar, hay
que formar a todos los agentes sociales, la Policia local, la... Ya sé que hay alguna iniciativa ya en ese senti-
do, para la formacion. Formacién de todos los agentes sociales. En educacion, en el ambito educativo, tam-
bién hay que intentar llevar el mensaje de la salud mental, del cuidado de la salud, la prevencion del suicidio,
que nuestros jovenes se estan suicidando y no somos capaces... Cuidado con las redes sociales, que esta-
mos comentando. Es decir, la salud mental hay que trabajarla, hay que revisarla y hay que ponerse en marcha.

Desde luego, yo entiendo, inversion... Inversién a veces no es solamente la parte econémica. Inversion es
revisar lo que tenemos, que los recursos sean mas eficientes. Habra que aumentar la plantilla —como decia
la companiera, no sé como es su nombre—, los recursos sanitarios, de profesionales, son escasisimos. Es
decir, que hace quince afos esta eso bloqueado, no hay, no hay incremento de profesionales.

Nuestra red asociativa, como asociaciones que llevamos 25 o 30 afios trabajando, creo que somos una
red de apoyo y creo que podemos dar mucho soporte adonde no llega la Administracién. Pero se nos tiene
que dotar, se nos tiene que dar una estabilidad a los profesionales, a los no profesionales, a los gastos que
supone seguir trabajando con las familias. Y las familias yo creo que es un tema que esta..., bueno, vamos
a empezar a trabajar con las familias con campanas, con... La familia es basico, si sufre el enfermo sufre la
familia. Es decir, al final el nucleo familiar termina enfermando. O somos capaces de empoderar a nuestras
familias, que son las que al fin y al cabo van a ser el soporte de las personas que tengan sus problemas de
salud mental... Y las familias... Ahora mismo estan mas empoderadas las personas con problemas de salud
mental que las propias familias. El estigma es tan grande en la familia que, a veces, yo lo digo como familiar,
ha sido la barrera para la recuperacion de las personas de salud mental.

Asi que yo os animo, que hay mucho..., en el campo de la salud mental, si hay ganas, voluntad politica tam-
bién, creo que podemos hacer muchas cosas importantes. Asi que os animo, que contéis con nosotros, y es-
pero volver a contar mejoras, mejoras en salud mental. Y, nada, que estamos, estoy aqui para lo que querais.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, Cristina, presidenta de FEAFES, agradecemos también a Maria José y a Francisco
José, por haber comparecido hoy en esta comision. Pues si les parece...

La sefiora GONZALEZ ACIEN, PRESIDENTA DE FEAFES

—Nada. A las dos personas que me acompanan, a la presidenta y al letrado, es la primera vez que com-
parezco en una comision, pues nada, gracias por vuestra atencion.

Gracias.

[Receso.]
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11-20/APC-000123. Comparecencia de una persona representante de la Asociaciéon de Personas con
Necesidades Educativas Especiales y/o Dependientes, ASANSULL, a fin de informar sobre la situa-
cion de las personas con discapacidad intelectual y/o dependientes y la de sus familias a lo largo de
todo su ciclo vital

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Senorias, vamos tomando asiento por favor.

Damos las gracias de nuevo al personal de mantenimiento de esta casa, muchas gracias por velar por la
seguridad de todos.

Y vamos a dar la bienvenida, damos la bienvenida a la Asociacion de Personas con Necesidades Educa-
tivas Especiales y/o Dependientes, ASANSULL, a su presidenta, Maria Luisa Escribano Toledo, y a Begofia
Corrales Pérez, Ismael Vaca también. Bienvenidos, bienvenidos, Maria Luisa, Begofia e Ismael.

[Rumores.]

Como decia, comparece ahora la Asociacién de Personas con Necesidades Educativas Especiales y/o
Dependientes, ASANSULL- Y toma el asiento Maria Luisa, bienvenida, Maria Luisa Escribano, Begofia e Is-
mael. Perfecto.

Pues os dejamos que..., vamos con un poquito de retraso. Si, te puedes quitar la mascarilla, Maria Luisa.

Pues, si ya todas sus sefiorias han tomado asiento, si les parece, dispone de quince minutos Maria Luisa,
para exponer, bueno, pues el gran trabajo que hacen desde su colectivo, ASANSULL.

Tiene la palabra, Maria Luisa.

La sefiora ESCRIBANO TOLEDO, PRESIDENTA DE ASANSULL

—AlI presidente de la mesa, los miembros de..., a los portavoces de los grupos parlamentarios, a sus se-
forias, al letrado de la comision y, buenas tardes a todos y a todas.

Quisiera que mis primeras palabras sean de agradecimiento para los miembros de la Mesa y portavoces
parlamentarios por darnos la oportunidad de participar en esta Comisién permanente sobre la Discapacidad
en Andalucia. La discapacidad intelectual. Quiero que esta intervencion reuna no solo las reflexiones y pro-
puestas de ASANSULL, que es nuestra entidad, y, bueno, que damos las gracias a dofia Pilar por estar ahi
con nosotros, entidad de la que soy presidenta, sino también en nombre de FEPROAMI, la Federacién Pro-
vincial de Asociaciones de Familiares y Personas con Discapacidad Intelectual, Paralisis Cerebral y Autismo
de la provincia de Cadiz. En ambas entidades participo desde su constitucién, y ante esta oportunidad que-
remos compartir nuestras inquietudes.

Muchas de sus sefiorias no conocen ASANSULL, una entidad que creamos en el 1969 en La Linea de la
Concepcidn y que, tras cincuenta anos de trabajo y lucha, presta servicio a los ocho municipios de la comar-
ca del Campo de Gibraltar. Como les decia, ASANSULL nace en diciembre del 1969 con la puesta en funcio-
namiento de un pequefio edificio, antes habia sido depdsito de presos, que preparamos para empezar con
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dos aulas de educacion especial y dos profesores funcionarios y voluntarios. Los comienzos en esta ciudad
de La Linea, donde llegué como funcionaria de educacion para empezar esta odisea, no pudieron ser mas
devastadores. En junio se habia cerrado la frontera con Gibraltar, acentuando la depresién social y econo-
mica del municipio. A pesar de las circunstancias sociales y politicas, nunca mermaron nuestras ilusiones y
deseos de hacer cosas por un grupo de chicos y chicas, en aquel entonces de doce a quince, y sus familias,
dispuestas a luchar por la educacion de sus hijos. Desde 1969 hasta hoy han pasado cincuenta afos, cin-
cuenta afios luchando por erradicar la caridad, cincuenta afios en defensa de los derechos y la justicia social
de las personas con discapacidad y sus familias, cincuenta afios de atencion a las personas con discapaci-
dad mayores y menores. En estos cincuenta afios con la lucha de las familias y profesionales hemos conse-
guido consolidar un proyecto vivo que da respuesta a 1.900 usuarios y familias a través de veinticinco centros
de personas con discapacidad y mayores, y con el carifio y el esfuerzo de mas de setecientos profesionales.

Ahora empiezo con el argumentario de la discapacidad. En estos cincuenta afios hemos avanzado bas-
tante: la democracia y el desarrollo de la autonomia, la ampliacion de derechos, la implantacién de recursos,
de servicios sociales, educativos, laborales, etcétera. Pero aun debemos seguir reivindicando mejoras nor-
mativas para garantizar la plena inclusion durante todo el ciclo vital de las personas con discapacidad, maxi-
me cuando desde el Gobierno de Espafia se ratifico en 2008 la Convencion de los Derechos de las Personas
con Discapacidad de Naciones Unidas, a la cual debe adaptarse el marco normativo.

Queremos hoy, con el tiempo que nos permiten participar en esta comision, poner la atencion en lo urgen-
te, sin olvidar lo importante. Lo urgente es preservar la salud de las personas con discapacidad, mayores y
menores; lo importante es garantizar los derechos de los ciudadanos con discapacidad, mayores y menores.
Lo urgente en este momento es hacer frente al COVID-19. Este virus llegd sin una guia de aprendizaje, hemos
tenido que irimplementando medidas desde la humildad, teniendo muy claro que el objetivo, desde el primer
dia, ha sido y son las personas. Todos los mensajes que fueron llegando eran medidas de cierre de centros,
dejando un colectivo de mayores, menores y personas con discapacidad al arbitrio de boletines oficiales.

En todo este proceso, se puede afadir que se publicaron y se publican muchos decretos, 6rdenes e ins-
trucciones, pero jamas se contd con los combatientes que estdbamos al pie de la de la batalla; una batalla
contra la COVID-19 que bien podria definir la frase de «todo por el pueblo, pero sin el pueblo», una frase que
en pleno siglo XXI cobré todo el valor de tiempos remotos.

Las Administraciones publicas dictaminan medidas de seguridad y salud que consideramos parcia-
les y que dan una respuesta poco ajustada a los derechos de las personas y a la reconfiguracion de su
proyecto de vida.

Las lecciones aprendidas durante el confinamiento no existen medidas que potenciando la seguridad de
las personas den alternativas para su vida y las relaciones sociales.

En la oleada de boletines oficiales es comun las medidas restrictivas de salidas, visitas familiares y pa-
seos en los centros sociosanitarios, y detallo que somos centros sociosanitarios con normativa especifica, y
no somos centros sanitarios acogidos a su regulacion particular.

Sefiorias, debemos ser conscientes que no se estan tomando las medidas restrictivas sobre un grupo po-
blacional por sus caracteristicas personales —ser mayor o tener discapacidad especialmente sensible al con-
tagio de la COVID—; se estan tomando medidas restrictivas por su situacion de convivencia en los centros
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sociosanitarios. ¢Se han restringido las salidas de los mayores que conviven en sus hogares? ;Se han res-
tringido las salidas de las personas con discapacidad que conviven con sus familias? A nuestro juicio, se es-
tan aplicando sobre las personas mayores y las personas con discapacidad que viven en servicios residen-
ciales restricciones basadas en una vision médico-rehabilitadora, que generaliza la idea de que son perso-
nas enfermas y vulnerables. Con estas restricciones, se acentia un agravio por sus lugares de convivencia
en los centros sociosanitarios.

Seforas y sefores diputados, parlamentarios, los centros sociosanitarios son recursos residenciales
y de viviendas grupales, donde viven personas mayores, personas con discapacidad intelectual, paralisis
cerebral, trastorno del espectro de autismo, personas con problemas de salud mental, personas menores,
entre otros.

La razén por lo que se aumentan las restricciones y medidas de seguridad es porque se considera pobla-
cion especialmente vulnerable. Esta idea de vulnerabilidad inherente a un colectivo de personas correspon-
de con la creencia instalada en nuestra sociedad, que los consideran vulnerables de por si.

La discapacidad es una situacién de vida, para entendernos, pero, ante todo, son personas a las que hay
que darles respuestas diversas, porque ellos lo son y nosotros también. Debemos proporcionarles los apo-
yos necesarios para que desarrollen su propio proyecto de vida, —el suyo, no el nuestro—; debemos avan-
zar en sus proyectos de vida independiente, pero esto no se puede hacer desde los despachos, se tiene que
hacer contando con ellos; nos sorprenderiamos si lo hacemos.

Debemos y tenemos que apoyar a las familias en este desarrollo vital de sus hijos e hijas, tenemos que
desterrar el prototipo de la enfermedad de sus vidas y entender que la enfermedad es una situacion que lle-
gay pasa, la discapacidad permanece.

Juntos tenemos que cambiar los paradigmas de como son y donde viven y como viven. Y, para ello, exi-
gimos una formacion intensa a la sociedad que nos rodea, creando conciencia. Asi, tenemos que educar a
familiares y sociedad, en general, a que las personas con discapacidad nacen, se desarrollan, crecen vy tie-
nen que vivir su propia vida, lejos de paternalismo y de entender que son eternos nifios. Para ello, debemos
cambiar el concepto de residencias y hogares, los apoyos educativos, la formacion en adultos, la preparacion
para el empleo, la vida en pareja, etcétera. En definitiva, lanzarlos a la vida auténoma e independiente, de la
que tanto se habla y poco se hace. Como en el resto de la sociedad que nos circunda, la discapacidad en un
estado de vida, y cada persona desarrolla ese estado en funciéon de sus apoyos.

Sefiorias, todos tenemos la obligacion —especialmente, los politicos, que son los llamados a transformar
la sociedad— a cambiar situaciones de atencion en las que estamos anclados desde hace afios.

Como les decia, la COVID ha provocado el predominio de los criterios sanitarios frente a los sociales: hoy
prevalece el criterio de salud. Asi también se ha demostrado en las ultimas modificaciones competenciales
de la Consejeria de la Junta Andalucia. Hoy, los centros sociosanitarios deben dar respuesta a los requeri-
mientos de Salud en cuanto a las medidas preventivas se refiere. Estamos dotando de EPI a los profesiona-
les, los cuales, a pesar de la exencién del IVA y la regulacién de algunos precios, siguen siendo elevados.
Una vez mas, como ya ocurri6 tras la crisis del 2008, estamos garantizando la permanencia del empleo, in-
crementando plantillas y garantizando las sustituciones de los profesionales que prestan servicio en los cen-
tros residenciales y centros de dia.
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Durante el estado de alarma, nuestros servicios se han diversificado. Hemos adaptado nuestros
servicios a las necesidades individuales de cada persona usuaria y sus familias, con el objeto de
evitar su deterioro.

Somos conscientes del ingente esfuerzo que estan realizando los profesionales de la salud y, desde aqui,
nuestro reconocimiento. Pero debemos ser humildes y reconocer que necesitan mas medios humanos y téc-
nicos, y las Administraciones deben poner herramientas para paliar la situacion.

Hay carencias en la prevencion, deteccién y atencion sanitaria en esta pandemia, unas carencias que es-
tan pasando factura a entidades del tercer sector.

En la actualidad esta situacion es complicada en municipios de nuestra provincia por diferentes motivos:
por falta enfermeros, gestores de casos que tramitan las solicitudes, por falta de rastreadores que identifi-
quen a los contactos estrechos, supervision de los aislamientos de casos positivos y por carencia de técni-
cas para el analisis de todas las pruebas.

Pues las medidas preventivas deben suponer también un mayor incremento en recursos técnicos y huma-
nos en las areas sanitarias. Ademas, estas medidas deben ir acompasadas con mayor coordinacion entre la
Consejeria de Salud y la Agencia de Servicios Sociales y Atencién a la Dependencia.

Sefiorias, nuestra reivindicacion no es diferente a la que se esta realizando desde otros sectores, pero de-
bemos ser conscientes que los servicios que prestamos son servicios esenciales.

Las entidades sociales prestadoras de un servicio publico, a través del concierto social, estamos asumien-
do un sobrecoste que puede poner en riesgo el equilibrio econémico y, por ende, la prestacion de un servi-
cio publico esencial.

La COVID ha hecho y esta haciendo mella, una mella considerable en el tercer sector. Por ello, soli-
citamos un analisis a fondo sobre la distribucién del coste de la prestacion de los servicios publicos en
tiempos de pandemia.

Voy a argumentar sobre los mayores y la ayuda a domicilio. Sefiorias, voy terminando, pero permitan-
me que, ante esta oportunidad, les haga algunas reflexiones sobre la atencién de nuestros mayores. Desde
ASANSULL atendemos también a personas mayores y dependientes. Contamos con dos centros residencia-
les de mayores —hasta la fecha, sin lamentar ningun caso positivo por COVID—. Ademas, gestionamos el
servicio de ayuda a domicilio, con mas de ochocientas personas —también, hasta la fecha, sin ningun afec-
tado por COVID—, garantizando la atencion a nuestros mayores durante todo el estado del alarma y adop-
tando nuestros servicios a las necesidades de cada uno de los usuarios.

Debemos abogar por el perfil social frente al econdmico en la prestacion de los servicios publicos, sobre
todo, en los servicios publicos esenciales.

Esta crisis sanitaria ha puesto de manifiesto, mas aun, lo mandatado por la OCDE en sus ultimas publica-
ciones, sobre la prestacion de servicios a los mayores.

La OCDE recomienda a los paises que lo forman que los servicios de atencion a los mayores deben adap-
tarse a lo que demandan los usuarios, para poder alcanzar un final de la vida llena de sentido y bienestar. Hay
que desarrollar servicios de proximidad flexibles, combinandolos con tecnologias y productos de apoyo, res-
petar que los mayores desean permanecer en sus domicilios el mayor tiempo posible, invertir en prevencion
con el objetivo comun de retrasar la dependencia.
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Juntos debemos enfocar los servicios sociales en el ambito familiar, respiro, programas de vacaciones
para los cuidadores principales, conciliar de forma eficiente la atencion formal con la informal.

Debemos apostar por modelos de atencion en residencias en espacios de no mas de sesenta personas
y en espacios individuales donde se puedan establecer programas que ayuden a las personas a mantener
y a mejorar su condiciones sanitarias, alimentarias y sociales, atendiendo a sus carencias individuales con
calidad y calidez.

Los mayores desean permanecer en los domicilios, pero ante la carencia de no poder ser atendidos, que
sea en modelos residenciales segmentados por intereses, edades y patologias, en definitiva, con programas
de atencidn centradas en la persona y con formacion a los profesionales para un modelo de escucha activa.

La COVID-19 que nos ha tocado vivir ha influido en unos modelos residenciales que no corresponden al
modelo antes descrito. Es por ello que debemos aprender de lo que no debe ser y para ello, abrir los ojos y
buscar nuevos modelos que mejoren las condiciones de vida de los ultimos afios de vida de nuestros mayores.

Sefiorias, les animamos a poner en marcha 6rganos de debate, comisiones y mesas de trabajo para ana-
lizar el desarrollo de la Ley de la Dependencia y de la Ley de Servicios Sociales de Andalucia. Debemos ana-
lizar junto al tercer sector los cambios que se han producido en los parametros de la atencién a nivel de cui-
dados en el entorno, modelos residenciales y servicios de ayuda a domicilio.

Ya termino, lanzando un mensaje de reconocimiento y agradecimiento a todos y cada uno de los profesio-
nales de los centros sociosanitarios, que han hecho y estan haciendo un trabajo ingente para atender a todos
nuestros usuarios con calidez y calidad, a pesar del COVID-19.

Buenas tardes y muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, Maria Luisa. Te has ajustado al tiempo perfectamente.
A continuacion, tienen la palabra los diferentes grupos parlamentarios.
Comenzamos por la portavoz del Grupo Vox, la sefiora Gil.

La sefiora GIL ROMAN

—Muchas gracias, presidenta.

Y buenas tardes, sefiora Escribano. Bienvenidos a este Parlamento, que es, sin duda, su casa.

Gracias por esa exposicion que ha hecho y por hacernos llegar su trabajo con estas personas, los mas
pequefos, necesitados de una educacion especial.

Como sabra, desde Vox nos oponemos frontalmente a que la educacién especial sea eliminada, por
supuesto, y por todo su trabajo con esas personas mayores que sin duda alguna son las victimas de
esta pandemia.

También, como se puede leer en su web, abogan por la integracion y la normalizacién de las personas
con retraso mental, por la dignidad y los derechos de estas personas, por las familias, sin duda son el gran
pilar que los sostiene.
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Y, sefiora Escribano, después de todo lo que nos ha dicho, decir algo mas desde luego es solamente para
animarla a seguir haciendo esa gran labor que estan haciendo en el Campo de Gibraltar.

Quiero expresarle nuestro total apoyo, tanto el mio personal como el de mi grupo parlamentario. Y darles
de nuevo las gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Gracias, sefioria.
A continuacion, por el Grupo Adelante Andalucia su portavoz, la sefiora Garcia.

La sefiora GARCIA CASAUCAU

—Muchas gracias, sefiora presidenta.

Muy buenas tardes, sefiora Escribano. Es un placer escuchar sus palabras y todo lo que nos exponia en
su comparecencia. Creo que siempre han tenido una tarea dificil, lograr la plena inclusién, pero es que aho-
ra el COVID-19 se lo ha puesto, como usted bien reflejaba, mucho mas dificil, y lograr esa plena inclusion,
lo sefialaba usted bien, desde el marco de la Convencién de la ONU sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.

Tomo nota de todo lo que usted nos ha expuesto. Creemos que es importante lo que sefialaba usted de
un proyecto de vida independiente para estas personas, que se podria conseguir a través de la prestacion de
una asistencia personal, donde realmente se les dé otras opciones de elegir una vida independiente, donde
ellos quieran, con quien quieran y de la forma que quieran.

Y creo que si, que es muy necesario que desde todos los grupos politicos analicemos ese sobrecoste que
el tercer sector ha tenido que asumir por esta crisis sanitaria.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefiora Garcia.
Por el Grupo Ciudadanos, tiene la palabra su portavoz, la sefiora Gonzalez Insua.

La sefiora GONZALEZ INSUA

—Gracias, sefiora presidenta.

Y buenas tardes, sefiora Escribano. Y muchisimas gracias por esa exposicién tan detallada que ha hecho
de la andadura de una organizacion como la suya.

Tomo nota de que desde 1969 llevan ustedes trabajando y batallando, defendiendo los legitimos derechos
de las personas con discapacidad. Y eso me hace hacer una reflexién, ;no?, ya como partido politico y tam-
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bién como sociedad, y es que seguimos intentando abrir las puertas de par en par de las personas con dis-
capacidad hacia la sociedad para que las conozcan y también las reconozcan.

Usted decia en su intervencién algo que es importante: que hay que escucharlas, que hay que escuchar
a las personas con discapacidad. Y también decia algo importante: que una persona con discapacidad no es
una persona enferma, solamente tiene una circunstancia de vida, que es su discapacidad. Y, por tanto, eso
también nos tiene que hacer reflexionar en qué medidas son las que se van tomando para darles respuestas
a todos los usuarios, como usted decia. Ha hecho ese recorrido desde lo que son las necesidades educati-
vas especiales hasta la vida adulta de las personas con discapacidad.

Y, por tanto, yo le digo que no solamente coincido en muchas de sus afirmaciones de su exposicién, por-
que desde luego que tenemos que hacer un doble esfuerzo, tenemos que redoblar los esfuerzos para dar-
les la oportunidad que necesitan.

Y, como le digo, he tomado de todas aquellas apreciaciones que nos hace de la carga econdmica que
tenian las entidades y que, efectivamente, ha venido sobrevenida por una pandemia que ninguno espe-
rabamos. Y vamos aprendiendo, vamos aprendiendo a lo largo del tiempo, porque ninguno estabamos
preparados para esto...

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Senora Gonzalez, debe ir terminando.

La sefiora GONZALEZ INSUA

—Si. Voy terminando, presidenta.

Como le digo, he tomado buena nota, le haré llegar todas las indicaciones que nos hace desde su orga-
nizacién a mi grupo parlamentario, a Ciudadanos, para poder darle una respuesta definitiva a todas aquellas
cuestiones que nos han planteado.

Asi que muchisimas gracias, les animo a que sigan trabajando con esa fuerza y, como les digo, abriendo
las puertas de par en par para que la sociedad los conozca y también los reconozca.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, seforia.
Por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra su portavoz, el sefior Candon.

El sefior CANDON ADAN

—Si. Muchas gracias, sefiora presidenta.
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Y buenas tardes. Buenas tardes, sefiora Escribano, buenas tardes, sefora Corrales y buenas tardes, se-
for Vaca. Y bienvenidos a esta comision. Yo creo que es importante aqui su presencia, ¢no?

Ya lo ha dicho la sefiora Escribano, ¢no?, la filosofia de ASANSULL cuando nace en el afio 1969, ese gru-
po de padres, en el 25 de mayo de 1970, cuando toma cuerpo legal, siendo el Centro de Educacién Especial
Virgen del Amparo su primera sede, y su objetivo, que era y es la educacion y la integracion social y econo-
mica de las personas con discapacidad y dependientes, con calidez y calidad.

Bueno, han ido ustedes creciendo y han ido ustedes madurando con el tema de los afios, y bienvenidos
sean esos 50 afos. Y enhorabuena por sus 50 afios y 50 afios mas que les deseamos en el trabajo y la labor
que estan haciendo, con esos 25 centros, 630 profesionales, 1.099 familias, 105 voluntarios y 2.347 personas
atendidas. Bueno, como dice usted en su carta de presentacion de su anuario: una persona, un cCompromiso.

Es importante que estén hoy ustedes aqui porque la verdad es que la creacion de esta comisién ha sido
un acierto para dar voz a todos y cada uno de los colectivos que puedan dar su experiencia, sus necesidades
y sus inquietudes, eso es muy importante, y yo creo que ha sido un acierto la comision.

Sefiora Escribano, su experiencia, su compromiso y su trabajo y el de todas las personas que forman su
equipo de ASANSULL es muy importante para nosotros también, para ver la realidad, no todo se ve en un
despacho, también hay que ver la realidad y la cercania que usted siempre ha tenido, ;no? Y para seguir
avanzando en una sociedad mas inclusiva.

También quiero agradecerle la atencidén que ha tenido siempre usted con nuestro grupo parlamen-
tario, tanto con la sefiora Pintor y con el que le habla, por atendernos siempre, 4no? Hemos podido
compartir encuentros y...

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Debe ir finalizando, sefor Candon.

El sefior CANDON ADAN

—Si, termino.

... y jornadas de trabajo, antes del COVID, cuando hemos ido a Algeciras, después en el contacto con el
COVID, que han sido tiempos dificiles, y que son..., su anticipacion, profesionalidad, humanidad y servicio
han dado a sus usuarios, y la ultima en que hemos estado en La Linea de la Concepcién también.

Debemos, como usted bien ha dicho, seguir trabajando dando respuesta a las nuevas necesidades, inicia-
tivas y retos, como usted bien ha expuesto en su exposicion, magnifica exposicion.

Y termino, sefiora presidenta. Sefiora Escribano, gracias, es un honor tenerla aqui, por su experiencia, su
calidad humana, su compromiso, que la avala durante tantos afios, 50 mas 50 mas, con tantas y tantas per-
sonas en su servicio publico. Desde mi grupo, todo nuestro apoyo, estamos a su servicio, a su disposicion,
y todo nuestro carifio para seguir trabajando con ustedes de la mano, como lo hemos hecho hasta ahora.

Muchas gracias, sefiora presidenta. Y disculpe por la extension.
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La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Gracias, portavoz.
Y por el Grupo Parlamentario Socialista, la sefiora Velasco.

La sefiora VELASCO GONZALEZ

—Bueno. Pues buenas tardes a todos y a todas.

Y muchas gracias, Maria Luisa Escribano, por la exposicién que hoy nos hace aqui, porque sabemos del
buen hacer de su asociacion, que es pionera en la lucha y la defensa de los derechos de las personas con
discapacidad.

Es fundamental conocer de primera mano la situacion, las adversidades y las necesidades del colectivo al
que representan para que podamos tener las impresiones de manera directa de lo que demandan de la Admi-
nistracion, de lo que hay que corregir, de lo que hay que denunciar publicamente y en lo que poner el acento
porque se esté retrocediendo o paralizando. Porque entiendo que todos compartimos que la Administracion y
los colectivos de afectados y familiares debemos de trabajar juntos y en sintonia, para que podamos asi me-
jorar, cada uno desde nuestros ambitos, la atencion, la integracion social; en definitiva, mejorar los servicios
y apoyo, la calidad de vida de las personas con discapacidad.

Tenemos que hacer cierto que las personas con discapacidad intelectual se sientan iguales y tenemos
que trabajar para que asi sea.

Desde luego, desde el Grupo Parlamentario Socialista, tendemos la mano y el corazén para seguir con-
tribuyendo desde los poderes publicos a una educacién inclusiva, con oportunidades de desarrollo, ayudar
a que estas personas cuenten con los recursos necesarios que les permitan también una educacién de ca-
lidad y de igualdad.

Y ademas, nos ponemos a vuestra disposicion para poner voz, como decia al principio, cuando la planifi-
cacion o los presupuestos o las leyes educativas no planteen pasos firmes hacia adelante en el cumplimien-
to de vuestros objetivos.

Ahora vivimos tiempos dificiles —como usted bien ha comentado aqui—, de concentrar esfuerzos en la
situacion sanitaria, pero no puede ser una excusa para provocar...

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Debe ir finalizando, sefora Velasco.

La sefiora VELASCO GONZALEZ

—Si.
... para provocar falta de recursos humanos, materiales en el ambito de la diversidad y la inclusion. Por
tanto, ahi estaremos.
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Gracias de nuevo por el enorme trabajo que realizais desde la asociacion con las familias y con las perso-
nas dependientes; vuestro trabajo y vuestro esfuerzo es el éxito de todos y cada uno de nosotros.
Gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Muchas gracias, sefiora Velasco.
Pues, Maria Luisa, tienes ahora, dispones de cinco minutos para contestar a los diferentes grupos
parlamentarios.

La sefiora ESCRIBANO TOLEDO, PRESIDENTA DE ASANSULL

—Un poco, las conclusiones a todo esto.

Pero, en primer lugar, también quiero mandarles..., no sé..., porque nosotros, la verdad que trabajamos
mucho; nos encontramos con muchos problemas todos los dias, intentamos sacarlos adelante como po-
demos, sabemos y le echamos valor a la situacion, y si hemos tenido muy cercanos —y lo tengo que decir
aqui— muy cercanos al sefior Canddn y a dofia Pilar Pintor, que han estado presentes y me dicen..., y me
han comentado las asociaciones de Cadiz que el sefior Canddn ha dado una vuelta en toda esta situacion del
COVID por los centros. Y se agradece, porque a veces, una visita de algun parlamentario o de algun politico,
de tal..., que son en realidad los que tienen que transformar la sociedad, en momentos de estos, tan criticos
que hemos vivido y seguimos viviendo, pues se agradecen. Asi que, sefior Canddén, dofa Pilar, se lo agrade-
cemos en nombre de la Federacién de Cadiz, porque habéis estado cercanos.

Los centros de atencion de personas con discapacidad y mayores, no son centros sanitarios, son cen-
tros sociosanitarios. Son centros que deben ser lo mas parecido a un hogar, como es el caso de la discapa-
cidad, que son personas que no desean vivir su vida en un sistema hospitalario; no estan enfermos; son per-
sonas que tienen derecho a vivir una vida plena de amistades, empleo, formacién, pareja, etcétera. Y noso-
tros tenemos la obligacion de ayudarles en el camino de una vida plena; tienen derecho a ello, y lucharemos
juntos para ser participes de una sociedad inclusiva y generosa a las personas con discapacidad. Es su de-
recho y es nuestra obligacion.

Solicitamos que las medidas preventivas y, o restrictivas se realicen atendiendo a grupos poblacionales y
no atendiendo a su lugar de residencia; de cualquier otra forma, estariamos vulnerando los derechos funda-
mentales de los ciudadanos que viven en centros sociosanitarios.

Solicitamos que los decretos que inciden directamente en la calidad de vida de las personas con discapa-
cidad y mayores, se repasen, se vuelvan a estudiar y se adapten a los nuevos tiempos, a nuevas necesida-
des, a nuevas aspiraciones; en definitiva, a nuevos modelos de atencién centrados en la persona.

Debemos analizar todo lo aprendido durante esta pandemia para analizar los modelos residenciales; ac-
tualizar los parametros de atencién, promoviendo servicios de proximidad y ajustando las necesidades indivi-
duales. Por este motivo, les animo a promover los érganos correspondientes en esta Camara para iniciar las
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reflexiones y analisis del desarrollo de la Ley de la Dependencia y de Servicios Sociales de Andalucia. Cuen-
tan con nuestro apoyo y con nuestro compromiso.

Las entidades del tercer sector estamos haciendo un esfuerzo econémico para garantizar todas las medi-
das preventivas establecidas por las autoridades sanitarias; son medidas preventivas que ponemos en mar-
cha para la prestacion de un servicio publico esencial, a través del concierto social.

Ante esto, y con el objeto de evitar un desequilibrio econémico en las entidades sociales prestado-
ras de servicios publicos esenciales, les solicitamos un analisis a fondo sobre la distribucion del coste
de la pandemia.

Y, por otra parte, les solicitamos que, ahora que la Ley de Servicios Sociales parece que se van a hacer
grupos de trabajo y tal, tener en cuenta que son dieciséis articulos de la Ley de Servicios Sociales —dieci-
séis—, de la Ley de Servicios Sociales en Andalucia, donde se contemplan procesos de intervencion de re-
ferencia a la planificacién centrada en la persona, de la innovacion y del emprendimiento de los servicios so-
ciales, de la gestidn del conocimiento y del compromiso con la ética y con la gestion de los servicios.

Son diecisiete articulos que hablan de estos temas. Les ruego que organicen... —no sé como se pueden
organizar—, pero 6rganos de estudio en que se desarrollen estos temas, que son fundamentales para los ma-
yores, para los menores y para las personas con discapacidad, que son muchos en esta Andalucia.

Nada mas. Muchisimas gracias a todos.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, Maria Luisa, Begoia, Ismael, y a todo vuestro equipo, en nombre de toda la comisién,
pues tender esa felicitacion de esos cincuenta afios de encomiable trayectoria.

Lamentamos que esto tiene que terminar, porque viene el proximo grupo, pero os despedimos; salimos
a despedir.

La sefiora ESCRIBANO TOLEDO, PRESIDENTA DE ASANSULL

—NMuy bien. Muchas gracias.
[Receso.]
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11-20/APC-000665. Comparecencia de una persona representante de la Federaciéon Espaiola de En-
fermedades Raras (FEDER) a fin de informar sobre enfermedades raras y discapacidad

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Bueno. Continuamos... Bueno, pues saludamos al grupo..., a dofia Carmen Moreno Olvera..., Olive-
ra, disculpa, Olivera, que viene en representacion de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras,
FEDER, y que comparece ante esta comision y ante todas sus sefiorias. Disculpa el retraso, pero, bueno,
al final tenemos los tiempos establecidos, pero al final se alargan. Dispones, Carmen, de quince minutos
para tu exposicion.

La sefiora MORENO OLIVERA, REPRESENTANTE DE FEDER

—Muy buenas tardes, sefioras y sefores.

En primer lugar, en nombre de la Federacion Espafola de Enfermedades Raras, agradecer la oportuni-
dad que nos dais de participar en esta Comision de Discapacidad ante la Camara, para exponer nuestras ne-
cesidades, nuestras preocupaciones y propuestas de nuestro colectivo. Muchisimas gracias por darnos voz.

De esta forma, a continuacion, voy a desarrollar mi exposicion a través de tres grandes areas: qué son
las enfermedades raras y qué hacemos en FEDER; las enfermedades raras y la discapacidad, y el contexto
de las enfermedades raras ante la COVID-19 y propuestas urgentes. Se aborda el ambito social, pero tam-
bién otras cuestiones que desarrollan subcomisiones diferentes y que para FEDER son también de vital im-
portancia. Y voy a terminar abordando alguna de las prioridades urgentes —algunas solamente, porque hay
muchas— frente a la discapacidad.

¢Qué son las enfermedades raras y qué hacemos desde FEDER? Para su abordaje clinico, en la Unién
Europea se denominan como raras aquellas enfermedades cuya prevalencia esta por debajo de cinco de
cada diez mil personas, o, lo que es lo mismo, una de cada dos mil. Consideradas una a una, afectan a muy
pocas personas, pero tomadas en su conjunto implican a gran parte de la ciudadania.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, existen cerca de siete mil enfermedades raras identificadas,
pero otras muchas sin identificar, que afectan al 7% de la poblacion mundial. Esto se traduce en tres millones
en Espana, 30 millones en Europa, 25 millones en Norteamérica, 42 millones en Iberoamérica. Y aqui en An-
dalucia estamos hablando de medio milléon de personas, segun los datos del Sistema de Informacion de En-
fermedades Raras de esta comunidad auténoma.

Las enfermedades raras se caracterizan por ser enfermedades graves, cronicas, degenerativas y con un
alto impacto en la vida familiar. Suelen ser de origen genético, y muchas de ellas se detectan en la edad in-
fantil. En nifios y nifias estas enfermedades suelen ser especialmente graves.

Ante esta fotografia general, las personas y familias con enfermedades poco frecuentes se enfrentan
a numerosas barreras sociales y sanitarias, como, por ejemplo, problemas para la inclusion educativa en
el ambito educativo y laboral; desigualdad en el acceso a los recursos e inequidades de acceso al siste-
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ma de salud; impacto en las familias, tanto a nivel emocional como econdmico; falta de informacion y co-
nocimientos cientificos, que dificulta el acceso a un diagndstico precoz y posteriormente a un tratamiento
0 a terapias necesarias.

Ante esta problemética, y para dar respuesta a las dificultades de las familias, nace la Federacion Espafio-
la de Enfermedades Raras, que agrupa actualmente a 378 entidades, 41 de ellas en Andalucia. Junto a ellas
llevamos trabajando ya mas de veinte afios, compartiendo experiencias y uniendo a toda la comunidad de fa-
milias y profesionales en torno a estas patologias. FEDER esta declarada entidad de utilidad publica. Desde
la Federacion impulsamos mas de una treintena de proyectos y servicios divididos en tres areas fundamenta-
les de trabajo: las personas individuales, el movimiento asociativo y la sociedad. En concreto, desde la aten-
cion directa, FEDER dispone de un servicio de informacion y orientaciéon que actualmente es la Unica linea
de atencion integral en enfermedades raras. Gracias a ello, en estas dos décadas hemos podido garantizar
una respuesta a aquellas familias recién diagnosticadas o en busca de un nombre para su patologia. En con-
creto, hemos podido ayudar a mas de 60.000 familias y a casi mil profesionales sobre 2.608 enfermedades
diferentes, la mitad de ellas representadas por nuestro tejido asociativo.

Desde el ambito asociativo, FEDER representa el paraguas, como he dicho anteriormente, de 378 aso-
ciaciones, entidades de enfermedades poco frecuentes, que representan a mas de 97.489 personas asocia-
das. Nuestro objetivo es dotar de ayudas a las asociaciones y fortalecerlas, empoderarlas y profesionalizar-
las, para que de manera conjunta consigamos todo lo que es comun a las enfermedades poco frecuentes,
pero que de forma individual puedan dar respuesta a las patologias que representan.

Junto a las personas y a nuestras asociaciones, trabajamos también de manera directa con la sociedad.
Hemos pasado de realizar propuestas a formar también parte de la solucién. En concreto, hemos consegui-
do desarrollar la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras, formalizando nuestra participacion a través
de comités de seguimiento y estrategias en mas de diez comunidades auténomas, entre ellas la nuestra de
aqui, de Andalucia, el PAPER, que es el Plan Integral de Enfermedades Raras en Andalucia, puesto en mar-
cha hace mas de una década, y fue el primero a nivel nacional.

Con esta primera radiografia sobre las enfermedades raras y la accion de nuestro tejido asociativo, re-
presentado en FEDER, paso a profundizar sobre las implicaciones de la discapacidad en nuestro colectivo.

Dentro del movimiento de pacientes con enfermedades poco frecuentes y sin diagnostico, mas de la mitad
de los pacientes cuentan con discapacidad, por déficit motor, sensorial o intelectual, con reduccion de la auto-
nomia en uno de cada tres casos. Concretamente, segun el estudio ENSERIio, mas del 80% de las personas
posee el certificado de discapacidad. No obstante, el 35% de las personas asegura no estar satisfecha con
el grado reconocido, normalmente porque consideran que no se les hizo una valoraciéon adecuada por esca-
so conocimiento de la enfermedad. En materia de dependencia, el 25% dispone de la valoracion de su grado
de dependencia, mas de un 40% en grado 3, un 32% en grado 2 y un 25% en grado 1. Entre las principales
dificultades que identifican las familias en el proceso de valoracién son: escasa informacion accesible, lo que
dificulta una adecuada valoracién; se tiende a valorar en base a los sintomas, siendo necesario que se con-
templen todos los aspectos vinculados al diagndstico; no vincular la discapacidad o dependencia a la patolo-
gia concreta, ya que se trata de valorar las dificultades que ocasiona la enfermedad en relacién a las activi-
dades basicas e instrumentales de la vida diaria, porque no todos los afectados por una misma patologia tie-
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nen las mismas dificultades, incluso puede haber personas con enfermedades raras o sin diagnéstico que no
presenten dificultades en las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria; se identifica también que
existe la necesidad de incrementar la especializacion de los perfiles profesionales que realizan dicha valora-
cion; y ademas también se identifican dificultades de comunicacion y coordinacion entre los profesionales.

Abordamos los procesos de valoracion de la discapacidad y la situacion de dependencia de forma
unificada porque desde FEDER consideramos transversal la unificacion de ambos para evitar informes
contradictorios, ahorrar peticiones de tramite y valorar de forma mas eficiente la situacion de la perso-
na, entendiendo que la dependencia se manifiesta habitualmente cuando existe un grado importante de
discapacidad y a la inversa.

Junto a estas dos premisas, me gustaria no perder de vista otros tres aspectos claves:

Condiciones para el acceso a la jubilacién anticipada a las personas con discapacidad, ya que las condi-
ciones que se recogen en su articulado hacen que muchas personas del movimiento al que hoy represento
no pueda acceder a una reduccion de la edad minima de jubilacion.

La revision, todavia pendiente, del baremo para la valoracion de la discapacidad, ya que el principal pro-
blema que identificamos en la actualidad pacientes y profesionales es que Espafia continla trabajando segun
la antigua clasificacion internacional de funcionamiento de la discapacidad, a pesar de que ya se ha disena-
do un nuevo baremo basado en la clasificacion CIF, impulsada hace ya mas de una década.

Desigualdades en la situacién de dependencia, ya que nos consta que hay familias que han visto reduci-
do su grado de dependencia y, en consecuencia, la cuantia a percibir, ademas de las dificultades que surgen
de politicas, como el establecimiento del plazo suspensivo de dos anos desde la solicitud hasta la prestacion
de la dependencia, o las diferencia entre comunidades autbnomas.

Se trata de barreras que las familias encuentran en el ambito en el &mbito clinico y social, practicamente
desde el debut de la enfermedad; enfermedades que tienen caracter pediatrico, en el 70% de los casos, una
circunstancia que hace que la infancia con enfermedades poco frecuentes requiera una atencion muy espe-
cifica; una atencion que si bien ha de ser especializada, ha de ser lo mas inclusiva posible. Precisamente por
eso recordamos que estas necesidades son educativas, sociales y sanitarias. Todas ellas han de contemplar-
se para garantizar su permanencia e inclusion en la escuela. Ahora mas que nunca debemos garantizarlo.

Es nuestro deber, alineados con la Convencién de los Derechos las Personas con Discapacidad, conti-
nuar trabajando hacia una transformacion paulatina del sistema educativo actual para lograr una respuesta
de calidad y de respeto a los derechos humanos, y una cobertura tanto de las necesidades educativas como
sociosanitarias en los centros educativos ordinarios. Para ello, consideramos imprescindible que en el marco
normativo también se recoja una adecuada atencion a las necesidades de apoyo social y sanitario que pue-
da presentar el alumnado de manera periédica en el centro educativo.

A esta realidad se suma ahora la problematica de la COVID-19, que hace que las familias se situen en una
situacion doblemente vulnerable. Las familias ya se sentian aisladas, pero la situacién actual ha agudizado
esta incertidumbre, ya que no conocemos las implicaciones del virus con la patologia con la que conviven y
al ver interrumpido también el abordaje de la enfermedad. Las personas con enfermedades raras o en bus-
ca de diagndstico han visto interrumpida la atencién de su patologia con motivo de la crisis generada por la
COVID-19, especialmente en lo relativo a terapia, pruebas diagnésticas, consultas con especialistas e inter-
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venciones quirdrgicas. Frente a ellos, FEDER ha establecido una serie de acciones prioritarias durante el es-
tado de alarma y la desescalada para cubrir las necesidades del colectivo. Preocupaciones que se cuantifi-
can ahora, gracias a los datos preliminares de una encuesta europea en la que han participado casi 700 fa-
milias espafolas. De su respuesta se desprende una conclusion clara: nueve de cada diez pacientes han ex-
perimentado una interrupcion de la atencién que reciben para su enfermedad; una cifra de enorme repercu-
sion: nueve de cada diez. La consecuencia mas inmediata ya la hemos ido adelantando y es de indole sani-
taria, pero sobre todo social: muchas familias se han sentido abandonadas en todo este proceso, en el que
los esfuerzos se han dedicado a frenar la pandemia.

Frente a ello, desde FEDER queremos formar parte de la soluciéon y nos ponemos a disposicion de la Ad-
ministracion y todos los agentes implicados, para aportar nuestro conocimiento y propuestas. Para materia-
lizar este apoyo por nuestra parte, hemos identificado los problemas prioritarios que es preciso enfrentar. La
contencion de la COVID-19, el consecuente estado de alarma y el actual proceso de desescalada han gene-
rado grandes retos sociosanitarios para todos los agentes implicados. Como decia, todo ello se traduce en
cuatro ambitos concretos de accién, que ejemplifico con cifras a continuacion:

El primero, abordaje social educativo. Segun los datos del area de inclusion de FEDER, el 40% de las fa-
milias han traslado dificultades sobre la continuidad educativa y social durante el confinamiento.

Dos, el abordaje laboral. En ocasiones, familias y cuidadores no disponen de posibilidades de teletrabajo,
carecen de EPI, o no puede acogerse a una baja médica por no estar enfermos. A nivel social, esto implica
un enorme impacto, ya que estas personas tienen que exponerse diariamente a infectarse por el COVID-19
y con ello a sus familiares, sin un marco legal que pueda reconocerles como colectivo de muy alto riesgo.

Tres, atencién sanitaria. En Espanfa, el 33% de las personas con enfermedades raras han visto cancela-
das sus pruebas de diagndstico; el 32%, el acceso a un tratamiento; y un 31%, sus intervenciones quirurgi-
cas o trasplantes.

Cuarto, abordaje terapéutico. El 70% de las familias espafolas han visto canceladas por completo sus te-
rapias de rehabilitacion, siendo este el principal problema del colectivo.

Identificar las dificultades ya es acercarse un paso mas hacia una solucion, pero es preciso ponerse en
marcha. Junto a las medidas que recoge el dictamen de la Comision de la Reconstruccion Social y Econé-
mica del Congreso, desde FEDER planteamos otra bateria de prioridades: son necesarias medidas de ur-
gencia para la cobertura de la salud y de las necesidades sociales de los nifios y nifias, jovenes y adultos
en esta situacion. Para ello, las Administraciones nacional y autonémicas han de garantizar la atencién so-
ciosanitaria, que se ha visto paralizada o cancelada cuando es mas necesaria que nunca, asegurar los me-
dios para que este tipo de servicios se puedan ofrecer de forma presencial o telematica. Ademas, es ne-
cesario un plan de choque, con partidas especificas que avalen la continuidad de proyectos y servicios de
referencia, especializados y Unicos en enfermedades raras, proporcionados por el tejido asociativo, como
férmula para cubrir dicho abordaje terapéutico. También se debe asegurar la informacion, que tanto inci-
de en la sensacion de aislamiento social: menos del 6% del colectivo ha tenido pruebas de diagndstico del
COVID-19, ya que el nivel de exposiciéon ha sido muy bajo por el miedo al contagio y las implicaciones del
virus con la enfermedad. Es necesario incorporar y motivar el estudio de la interaccion de estas enferme-
dades poco frecuentes y las patologias viricas, asi como compartir informacién de referencia, como vemos
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que se esta haciendo en las redes europeas de referencia. Prevencion y diagndéstico precoz, como he men-
cionado, se ha visto interrumpido, y para resolver esta cuestion se deben garantizar las pruebas de criba-
do neonatal entre comunidades auténomas y el establecimiento del Plan Nacional de Medicina Gendmica
en Espafia, anunciado tan solo hace unos dias.

Atencion sanitaria. Consolidar una infraestructura de coordinacion en la que fluya el conocimiento, para
evitar el traslado del paciente. Acceso a las terapias; su interrupcion ya hemos visto que tiene terribles con-
secuencias; precisamente por eso es mas necesario que nunca que la situacién generada por la COVID-19
no bloquee la autorizacién ni comercializacion de nuevos productos.

Por ultimo, se debe garantizar la investigacion, siendo absolutamente necesaria la focalizada en la CO-
VID-19, por su urgencia social. Esta situacién ha servido para poner de manifiesto la importancia de la inves-
tigacion frente a lo desconocido, como son las enfermedades raras. Es necesario que los esfuerzos en inves-
tigacion y sanidad alcanzados repercutan, enriquezcan, y se conviertan en el paradigma del abordaje de es-
tas patologias en el futuro.

¢Cuales son nuestras prioridades urgentes frente a la discapacidad? Hoy, a través de esta comparecen-
cia, queremos poner en valor lo que hemos ido consiguiendo, pero también la importancia de seguir trabajan-
do conjuntamente de manera unida y cohesionada, e involucrando a todos los agentes implicados en todo el
proceso. De esta forma, para el medio millon de personas con enfermedades raras sin diagnostico de Anda-
lucia es de suma importancia estar aqui hoy, ante los presentes, e instar a que se aborde nuestra problema-
tica como un problema social y de salud publica, que requiere de un tratamiento integral y urgente. De esta
forma, y para finalizar, desde FEDER, en nombre de todas las personas con enfermedades poco frecuentes,
instamos a que se adopten las medidas necesarias para garantizar estos retos a los que nos enfrentamos y
que pasan por: instar al estado a aprobar los baremos de calificaciéon de la discapacidad siguiendo los crite-
rios de la clasificacion internacional de funcionamiento, de la discapacidad y de la salud; contar con un mapa
de recursos sociales disponibles y un directorio de facil acceso para las personas con discapacidad; permitir
que los profesionales de la valoracion de la discapacidad y la dependencia puedan acceder a la historia cli-
nica y trabajen en coordinacion con atencion primaria; favorecer un sistema de informacién Gnico que permi-
ta intercambiar informacion entre profesionales en las areas sanitaria, social y educativa; unificar los proce-
sos de valoracién de discapacidad y dependencia; desarrollar y publicar la guia que, comprometida desde el
2017, aune criterios de valoracion de la discapacidad para los equipos de valoracion; considerar la figura de
la asistencia personal para todas las edades, como una pieza clave para atender al derecho de las personas
con discapacidad a llevar una vida independiente, incluida en la comunidad y en igualdad de oportunidades
con el resto de la poblacién. Activar los grupos de trabajo para seguir avanzando en el desarrollo de la ley de
los derechos de las personas con discapacidad en Andalucia, a través de los diferentes planes integrales, asi
como a través del Consejo Andaluz de Atencion a las Personas con Discapacidad y el Consejo de Servicios
Sociales. Incluir la formacion y la investigacion de enfermedades raras en los planes integrales.

Todo ello, bajo el paraguas del Plan Integral de Enfermedades Raras de Andalucia, que hemos de actua-
lizar y evaluar.

Termino y después puedo volver a intervenir, no?

Muchisimas gracias. Muchas gracias.
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La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchisimas gracias.
Y a continuacion es el orden de intervencion de los diferentes grupos, comenzando por la sefiora Gil, del
Grupo Vox.

La sefiora GIL ROMAN

—Gracias, sefiora presidenta.

Buenas tardes, sefiora Moreno.

En nombre de mi grupo parlamentario, y en el mio propio, darle las gracias por su presencia en esta co-
mision y también por la gran labor que realizan en el campo de la investigacion de las enfermedades raras,
aunque sé, porque me he informado, que..., desearia que usted ahora en su segunda exposicion me aclara-
ra o nos informara un poquito mejor sobre los llamados medicamentos huérfanos, que sabemos que son muy
importantes para estas llamadas enfermedades raras. Si a usted le parece bien, en la segunda intervencion
nos aclara un poquito la importancia de...

La sefiora MORENO OLIVERA, REPRESENTANTE DE FEDER

—¢No lo hago ahora? ¢ Prefiere después?

La sefiora GIL ROMAN

—No.

... laimportancia de estos medicamentos llamados huérfanos.

Sin duda alguna, el COVID-19 ha supuesto un enorme impacto en nuestra sociedad, y mas en el colectivo
muy vulnerable, como es el de las personas con enfermedades raras. Somos conscientes de que debemos
racionalizar nuestros recursos econémicos, ahora mas que nunca, y ayudando a estos colectivos, como es el
suyo, y eliminando gastos superfluos. Invertir en la investigacion de las enfermedades raras es de suma im-
portancia porque, aunque el nombre de enfermedades raras nos lleve a pensar que solamente una pequefa
parte de la poblacién mundial las padece, es todo lo contrario, porque son millones de personas las que en
el mundo padecen estas denominadas enfermedades raras.

Y nada mas. Solamente, que desde mi grupo cuente con nuestro apoyo, y estamos a su entera disposi-
cion para lo que desee.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefiora Gil.
Por el Grupo Adelante Andalucia, la sefiora Garcia.
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La sefiora GARCIA CASAUCAU

—Si. Muchas gracias, sefiora presidenta.

Buenas tardes, Carmen, muchas gracias por venir a comparecer al Parlamento y por llevar
FEDER, 20 afios trabajando por esas 500.000 personas que usted ha dicho que en Andalucia sufren
enfermedades raras.

Desgraciadamente, la COVID ha venido a darles un poco la razén a ustedes cuando siempre estan reivin-
dicando que hay que invertir en investigacion y, sobre todo, de las cosas desconocidas, ¢no? Creo que nun-
ca invertimos lo suficiente en investigacion en esta comunidad y en este pais en general, todos los investiga-
dores tienen que huir de este pais.

También agradecerle la atencidn integral que ustedes les dan a las familias. Y, bueno, ha dicho usted unos
datos devastadores de qué ha supuesto el COVID en esa interrupcion de las necesidades sanitarias y socia-
les de este colectivo.

También todas esas reivindicaciones que usted nos hacia..., pues tomamos nota porque, en definitiva, en
esta comision de lo que se trata es de que ustedes vengan a exponer todos los problemas que tiene el colec-
tivo y que nosotros nos pongamos a trabajar para poder solucionarlos.

Asi que nos ponemos a su entera disposicidon. Y muchas gracias, y encantada de que esté aqui,
en el Parlamento.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefiora Garcia.
Por el Grupo Ciudadanos, la sefiora Lopez.

La sefiora LOPEZ ROMERO

—Muchas gracias, sefiora presidenta.

Buenas tardes, Carmen, volverte a ver y mas sobre todo por aqui, por la casa de todos los andaluces.

Y darte las gracias sobre todo por tu intervencion por poner aqui encima de la mesa para que podamos
conocer toda la realidad que se esta viviendo desde el colectivo de enfermedades raras.

FEDER es una organizacion que yo conozco bastante bien cual es su trayectoria y qué es lo que esta ha-
ciendo, y la verdad es que siempre me quitaré el sombrero en cuanto a su trayectoria y toda su atencion y rei-
vindicacion y lucha por todas las personas que sufren algun tipo de patologia.

Es verdad que la COVID ha sido una toma de conciencia bastante importante, un antes y un des-
pués para darnos cuenta de la importancia que tiene en atencion a personas muy vulnerables, como
este caso, donde nueve de cada diez personas se han quedado sin un tratamiento, se han interrumpi-
do esos tratamientos sociosanitarios. Por tanto, las asociaciones juegan un papel muy importante, im-
portante para luchar y reivindicar que ese tipo de situaciones pueden provocar unas consecuencias
bastante mas graves.
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Y no me voy a enrollar mas, porque considero que hay que escucharos a vosotros, que sois los que real-
mente..., los expertos, los que estais viviendo dia a dia y codo con codo con los problemas y las necesida-
des de cada colectivo.

Y darte de nuevo las gracias, y desde mi Grupo Parlamentario de Ciudadanos hacerte saber que tienes la
mano tendida para seguir trabajando, luchando y peleando por todas las reivindicaciones del sector.

Gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefiora Lépez.
Y por el Grupo Parlamentario Popular, el sefior Candén.

El sefior CANDON ADAN

—Si. Gracias, sefiora presidenta.

Bueno, buenas tardes, Carmen. Bienvenida.

Tampoco voy a ser yo muy extenso, porque la verdad es que estas comparecencias son para que vosotros
y, bueno, los colectivos, asociaciones, federaciones, pues expliquéis de primera mano todas vuestras nece-
sidades, vuestras inquietudes y, sobre todo, una cosa muy importante, cémo podemos mejorar, ir mejorando
en el dia a dia de la atencién a estas personas, no?

También quisiera resaltar, como lo ha hecho la portavoz de Adelante, también la cobertura total que us-
tedes les dan a todas y cada una de las familias. Y, bueno, la verdad es que ya también se esta trabajando
en el tema..., porque ya el presidente de FEDER, el sefior Carrion, estuvo reunido con el consejero de Sa-
lud para el tema de actualizar ese Plan Andaluz de Enfermedades Raras, como es el PAPER, como usted
bien ha dicho, que fue pionero en la comunidad andaluza pero, bueno, que 10 afios después ya se necesita
de esa actualizacion.

Y, sobre todo, una cuestién importante. Yo creo que aqui, como es cosa de todos y es trabajo de todos...,
pues esa coordinacion también que debe haber de la red nacional de comunidades autbnomas y, sobre todo,
esa intervencion o también coordinacion, como no podia ser menos, con el Sistema Nacional de Salud, que
es muy importante para todas estas cuestiones y dar las mejores soluciones a todas estas personas, porque,
ademas, los principales problemas a los que se enfrentan los afectados son establecer el diagnoéstico y en-
contrar el tratamiento, al fin y al cabo.

Asi que, Carmen, darle las gracias y tenderle la mano, y que tiene al Grupo Parlamentario Popular, el cual
me ha permitido intervenir en esta comparecencia, bueno, pues para seguir trabajando, para seguir mejoran-
do y para tener todos y cada uno de los encuentros y reuniones dentro del ambito legislativo que es el Parla-
mento de Andalucia para canalizar y hacer llegar y todas y cada una de las iniciativas que ustedes conside-
ren mas oportunas para el beneficio y para el bienestar de todas estas personas.

Asi que muchas gracias, Carmen, y muchas gracias, sefiora presidenta.
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La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Gracias, portavoz.
Por el Grupo Parlamentario Socialista, la sefiora Pérez.

La sefiora PEREZ RODRIGUEZ

—Si. Gracias, presidenta.

Carmen, bienvenida a tu casa, no es la primera vez que vienes, aunque si que compareces en la Comi-
sion de Discapacidad, pero es verdad que habéis tenido..., siempre habéis utilizado el Parlamento, cosa que
os agradecemos, como altavoz para difundir las enfermedades raras en Andalucia.

La verdad es que tu intervencién ha sido muy clarificadora y muy contundente en cuanto a los porcenta-
jes de dificultad anadida que ha tenido el COVID o que sigue teniendo el COVID en el tema de enfermedades
poco frecuentes o enfermedades raras.

Por centrarme..., porque, efectivamente, el objetivo era escucharos a vosotros mas que nosotros hacer
propuestas, y nosotros tomar nota, yo he tomado muchas de todo lo que nos plantean, muchas son de ca-
racter nacional, pero les vamos a hacer seguimiento porque nos parecen importantes y urgentes, con todo lo
que decias de dependencia, discapacidad, las valoraciones y demas. Pero si que nos gustaria que profundi-
zaras en un par de temas.

Uno, ya le has hecho mencion, al tema del PAPER y la necesidad de un nuevo plan de enfermeda-
des raras, me consta que habéis tenido ya contactos con la coordinadora, la nueva coordinadora del
Plan de Enfermedades Raras de Andalucia. Me gustaria que nos clarificara si hay algo sobre la mesa,
en ese sentido.

Y, en segundo lugar, si nos podrias profundizar algo mas en cuanto a la suspension de esas terapias, esas
terapias que han sido suspendidas, qué alternativas, qué es lo que se os esta poniendo encima de la mesa
por parte de las consejerias competentes, tanto Salud como Educacion. También, qué esta pasando con esos
menores que no han tenido ni acceso a la terapia ni acceso al sistema educativo durante estos meses de sus-
pension de la actividad.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Debe ir terminando.

La sefiora PEREZ RODRIGUEZ

—Por lo tanto, solamente esos dos temas. Agradecerte la presencia, por supuesto, lo mucho que aprende-
mos cada vez que venis y que siempre este Parlamento esté abierto para las enfermedades poco frecuentes.
Muchisimas gracias.
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La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, sefiora Pérez.
A continuacion, Carmen, dispones de cinco minutos para contestar a los grupos.

La sefiora MORENO OLIVERA, REPRESENTANTE DE FEDER

—Los medicamentos huérfanos, ¢qué son? Bueno, son medicamentos muy especificos, que van para
muy poquitas personas porque, evidentemente, no tienen un aliciente econémico, porque van para muy po-
quitas personas: las que padecemos o padecen, tanto nuestros familiares como...

Importante, son muy importantes, sobre todo porque pueden salvar vidas y pueden mejorar también la ca-
lidad de vida de muchas personas. Y no solamente para personas con enfermedades raras, también es muy
importante que se investigue, porque de esa investigacion pueden surgir otras posibles respuestas para en-
fermedades mas comunes. Pero, sobre todo, es muy importante, porque salvan vidas y porque pueden me-
jorar la calidad de vida de una forma exponencial a muchas personas.

No tienen un gran reclamo comercial y por eso se llaman medicamentos huérfanos. Y es importante re-
saltar que nos podemos beneficiar todos, y que es muy importante investigar en enfermedades raras y en en-
contrar respuestas tanto a nivel farmacoloégico... Y también quiero destacar la importancia también dar una
respuesta a través de terapias de rehabilitacién. Para muchas personas también es muy importante ese abor-
daje terapéutico, a través de terapias de rehabilitacion.

Con respecto a la pregunta que me ha hecho Soledad, tuvimos una reunién —como muy bien ha dicho el
portavoz del PP— con el consejero de Salud, porque veniamos también trasladando, desde hace un tiempo,
que eran muy necesaria esa revision del PAPER vy la actualizacion y una evaluacion sobre los objetivos y qué
se habia conseguido y desde donde teniamos que empezar otra vez a plantear objetivos y trabajar.

Mantuvimos esa reunién con el consejero, donde se comprometié a actualizar el PAPER. Hay una nueva
directora, Beatriz, que es un encanto de persona, muy comprometida. Y hemos mantenido una primera reu-
nién, donde se han establecido una serie de objetivos, de estrategias, de un calendario de reuniones. Y, cla-
ro, ya llegé el COVID y tuvimos que..., todo se paralizé y estamos pendientes de una nueva reunion.

Nosotros hemos pedido la participacién de nuestras asociaciones, ¢vale?, en grupos de trabajo, porque
nos parece fundamental. Nuestro tejido asociativo es la esencia de nuestra federacion y creo que es muy im-
portante conocer lo que tienen que decir nuestras asociaciones.

Esperemos que se vuelva a convocar; creo que en breve nos volveran a convocar a una nueva reunion. Y,
bueno, pues nosotros estamos muy contentos de que esa comision se lleve a cabo.

Y con respecto al impacto y la respuesta, el impacto ha sido enorme y la respuesta la hemos dado las aso-
ciaciones, Soledad. Nosotros, a través de FEDER, hemos realizado algunas acciones, hasta donde hemos
podido llegar, pero, sobre todo, las asociaciones son las que han dado respuesta a esa situacion de parada
de la atencion sociosanitaria y también la atencién a nivel escolar.

Ha sido, ha sido muy dispar la atencion —también, depende mucho del centro escolar, de...—, pero, evi-
dentemente, el acceso al aprendizaje, a la participacion, porque también es muy importante la interaccién so-
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cial, no solamente el aprender contenidos y conceptos, también la interaccién social; la escuela es conviven-
cia social también.

Y ha habido diferentes formas de dar respuesta, pero, evidentemente, ha sido muy mejorable, y te-
nemos que hacerla muy mejorable, y tenemos que garantizar el acceso en igualdad de condiciones al
aprendizaje, a la participacion y a la promocion. Y eso, a dia de hoy, es un gran reto en el que tenemos
que seguir trabajando.

Faltan muchos recursos en los colegios; falta una politica inclusiva, pero, ademas, muchisimos recursos.

Una de las cuestiones que nosotros hemos ido llevando también, hemos puesto encima de la mesa,
con respecto al nuevo decreto de admisién, nosotros cumplimos con..., una familia cumple con todos
los requisitos de admisién, —hermanos estudiando en el centro..., con todos los requisitos—, pero si
ese centro no dispone de recursos, las familias nos tenemos que alejar, alejamos a nuestros hijos de su
entorno social. Primero, los estamos alejando de su entorno social, que es muy importante. Y segun-
do, si nosotros estamos cumpliendo todos los criterios, el colegio, la escuela también tiene que ofre-
cer todos los recursos necesarios, aunque solamente haya un alumno que necesite ese recurso, por-
que es nuestro derecho.

Y dos, ahora, en la situacién del COVID, los PT y los AL —sobre todo, los PT—, tienen que entrar
a dar la atencién dentro del aula —que eso es lo que deberia hacerse incluso antes del COVID—; sal-
VO en casos muy excepcionales, muy excepcionales, se sale fuera a dar la intervencion. Pero, ¢ por qué
se ha estado realizando asi? Porque el recurso esta en el colegio, pero van aumentando porque, claro,
van aumentando el numero de nifios a atender, los nifios a atender, pero no aumentan los recursos. En-
tonces, el centro tiene que organizarse y es muy complicado que esa atencidon sea dentro del aula, se
hace en grupo.

Ahora, con la situacion del COVID-19, eso ha cambiado, el PT es el que tiene que entrar dentro del aula
y nos estamos encontrando que hay centros escolares que tienen 30 alumnos a atender y un solo PT. ;Eso
cémo lo hacemos? Es imposible. ;Como atiende ese PT dentro del aula a 30 alumnos? Y si, vale que hay un
protocolo, entendemos y comprendemos que hay un protocolo. El centro pone por escrito, hace un informe
de las necesidades que tiene el centro, ese informe va a Inspeccion, Inspeccion va a Planificacién. El proto-
colo esta bien establecido, pero es que después no hay respuesta, no se resuelve; ahi es donde estan las di-
ficultades. Y, a dia de hoy, hay algunos PTIS que no estan en los centros de educativos. Hay nifios que han
empezado el colegio sin PTIS.

Entonces, hay muchas barreras, tenemos muchas barreras.

Espero me haya expresado bien.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, Carmen.

Muchisimas gracias, siento no poder darte mucho mas tiempo y, bueno, pues todo el apoyo de esta comi-
sion, de todos los grupos parlamentarios.

Tenemos que despedirte, Carmen, que entra el ultimo colectivo que comparece esta tarde.
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La sefiora MORENO OLIVERA, REPRESENTANTE DE FEDER

—Vale, muchisimas gracias.
[Receso.]
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11-20/APC-002074. Comparecencia de una persona representante de la entidad Vida Independien-
te Andalucia, a fin de informar sobre la situacion actual del Colectivo Vida Independiente Andalucia

La sefiora PINTOR ALONSO

—Senorias, continuamos con el ultimo grupo, ultimo colectivo en esta tarde. Hay algo que se acopla.
Mientras se..., agradecemos nuevamente al personal de esta casa de mantenimiento que preparan para que
podamos hacer la ultima intervencion.

Bueno, pues, gracias a nuestra empresa Mas que Signos, que continian con nosotros en esta Ultima ya
comparecencia que tiene que estar proxima a entrar. Damos la bienvenida a Vida Independiente Andalucia,
que comparecen dofa Coral Hortal Japon y dofia Eugenia Carrasco Lopez.

[Rumores.]

Japon, si, aqui hay muchos, en Sevilla.

Pues ya estan con nosotros las responsables, tanto Coral como Eugenia, bienvenidas a esta Comision
de Discapacidad. Sabéis que tenéis, disponéis cuando ya estéis preparadas..., tdmate tu tiempo, Coral, pues
dispones de quince minutos, Coral.

La sefiora HORTAL JAPON, PRESIDENTA DE VIDA INDEPENDIENTE ANDALUCIA

—NMucha gracias, presidenta. Y muchas gracias a los grupos por habernos invitado a esta comparecencia.

Comparecemos por tercera vez en tres afios ante esta Comision para explicar la situacion de la asisten-
cia personal en Andalucia. Las dos anteriores en febrero de 2017 y en 2018, respectivamente. Lo hacemos,
naturalmente, desde la dptica del movimiento de Vida Independiente al que pertenecemos y al que se debe
atribuir en justicia la reivindicacién histérica de la asistencia personal como apoyo humano para la vida de las
personas con diversidad funcional.

Nuestra entidad tiene entre sus misiones impulsar el cumplimiento efectivo de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU, promover la asistencia personal, tal y como se en-
tiende bajo el ideario de Vida Independiente, que se basa en el derecho de todas las personas con diversi-
dad funcional a ejercer el poder de decision sobre sus vidas y participar activamente en la vida de la comuni-
dad en igualdad de oportunidades con el resto de la ciudadania. En ultima instancia, perseguimos promover
la vida independiente, romper con modelos discriminantes y lograr que los ciudadanos andaluces con diver-
sidad funcional tomen el control de sus propias vidas.

¢ Pero por qué la asistencia personal contribuye a la vida independiente en la toma de control sobre la
propia vida? Pues porque es la Unica prestacion o servicio que permite a las personas con diversidad fun-
cional vivir en sus domicilios, en su entorno habitual, realizando las actividades que estimen convenientes
y cuando lo estimen conveniente, decidiendo por si mismas quién les da esos apoyos en el caso de las per-
sonas con dificultades en la toma de decisiones, con la ayuda de una persona de confianza que les ayuda-
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ria en ese proceso. Para hacernos una idea, podria poner cientos de ejemplos pero voy a poner uno de lo
importante que puede ser la asistencia personal para nuestras vidas. Hace muy poco llegé hasta nuestra
entidad una peticion de una chica que ha hecho su carrera y que quiere hacer Erasmus, pero no tiene apo-
yos para hacer Erasmus. Esta persona ha tocado todas las puertas imaginables, pero nadie, nadie le ofre-
ce esos apoyos que ella necesita para poder hacer Erasmus. Entonces, ella no va a hacer Erasmus, ella se
va a quedar en su casa. Ella ha hecho todos los esfuerzos que podia haber hecho, intentando estar inclui-
da, como el resto de los ciudadanos, aportando ademas porque se esta formando, pero, sin embargo, se la
discrimina, ya que por el hecho de no tener apoyos no puede hacer lo que hacen el resto sus companeros.
Eso es un ejemplo de entre cientos que podria poner de lo importante que puede llegar a ser la asistencia
personal para nosotros. La asistencia a personas se diferencia del resto en que la persona receptora de los
apoyos escoge a la trabajadora que le va a dar esos apoyos, escoge como se los va a dar y cuando se los
va a dar. No existen intermediarios, es una relacién directa, una relacion laboral directa. ;En qué situacion
nos encontramos en Andalucia respecto a la asistencia personal? Se puede decir que no hemos avanza-
do casi nada desde la aprobacién de la proposicién no de ley que se aprobd en octubre de 2013 en esta
casa, en este Parlamento. En ella se instaba al Gobierno andaluz al desarrollo normativo de la prestacion
de acuerdo a la Convencion y a los postulados de vida independiente, y a poner en marcha mientras tan-
to un proyecto piloto que demostrara los beneficios de la asistencia personal. Siete afios han pasado, sie-
te afos en los que la Unica novedad ha sido la puesta en marcha de nuestro proyecto piloto, como indica-
ba la proposicion no de ley. En marzo de 2015 arrancé el proyecto piloto que gestiona VIAndalucia, finan-
ciado a través de subvencion publica en régimen competitivo. En estos cinco afios o algo mas venimos de-
mostrando los beneficios de esta herramienta, les remito a la evaluacion externa a la que se sometié nues-
tro proyecto, que muestra de forma manifiesta el retorno social y econémico de la inversién, 3,62 euros por
cada euro invertido, y un 98% del presupuesto invertido en empleo, que es muy importante esto. O sea, no
se pierde dinero por el camino.

A pesar de ello, hay que decir que el presupuesto se ha ido recortando progresivamente en sucesivas
convocatorias. Es decir, desde el presupuesto que empezamos en 2015 cada vez en las distintas con-
vocatorias a las que nos hemos presentado, el presupuesto ha ido menguando, hasta el punto de que
en el actual ejercicio algunos usuarios han tenido que renunciar a algunas horas semanales de asisten-
cia personal, y otros estan poniendo dinero de su bolsillo para poder mantener el proyecto en pie. Este
constreiimiento ha tenido como consecuencia este afio, por ejemplo, el abandono del proyecto de una
de nuestras usuarias, debido a la escasez de horas de las que podia disfrutar, que debia combinar con
horas de ayuda a domicilio —y esto, en si mismo, ya es un despropdsito—. Tuvo que optar por recurrir
a apoyos fuera del proyecto y por sus propios medios para evitar el trafico continuo de distintas perso-
nas en su casa, algo que la mayoria de nosotros hubiéramos querido evitar también, si nos encontrare-
mos en su situacion, es decir: no se le puede pedir a una persona que tenga tres o cuatro personas en-
trando continuamente en su casa, porque no se le esta dando el apoyo necesario en horas de asisten-
cia personal que, a lo mejor, podrian ser, como mucho, dos personas al dia, como maximo en su caso,
¢no? Pero hay quien no acaba de entender esto y piensan que las horas que se nos proporcionan por el
programa son una especie de regalo al que tenemos que estar agradecidos, aunque en ello se nos pue-
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da ir la dignidad. Y no acaban de entender que es una cuestion de derechos, y no de caridad, que es lo
que estamos reclamando.

Algunos afios después de 2015, surgieron otros programas —unos pocos—, gestionados por otras enti-
dades, lo que pasa que no les podemos dar informacién acerca de estos programas, porque no la tenemos,
en cuanto a duracion, permanencia de los usuarios en ellos, formas de asignar la cantidad de horas a cada
usuario, forma de eleccién de los trabajadores... Y todas estas cuestiones son aspectos muy importantes que
determinan el control, o no, de las propias vidas de las personas con diversidad funcional.

Hay que decir que la gestion de nuestro proyecto no resulta nada facil, porque intentamos mantener el
equilibrio ajustandonos por un lado, a la peculiaridad de las convocatorias de subvenciones, que son tremen-
das sus peculiaridades, con sus continuos y no siempre comprensibles requisitos burocraticos por parte del
Servicio de Prestaciones, que no os podéis imaginar lo que es eso —se hace una burocracia tremenda, que
nos tiene asfixiados, por parte del Servicio de Prestaciones—. Y, por otro lado, intentamos ser fieles a los
principios de vida independiente y a la legislacion laboral vigente. Mantener ese equilibrio es bastante dificil.
Sirva como ejemplo la pega que se nos pone desde este servicio para computar las bajas por enfermedad
de los trabajadores como gasto del programa, a la hora de presentar nuestra justificacion. Como lo estoy di-
ciendo: no nos dejan imputar como gasto las bajas de los trabajadores, que pagamos nosotros. Saquen uste-
des sus propias conclusiones... Es que esto no hay manera de explicarlo, porque a nosotros no nos entra en
la cabeza, es imposible que lo expliquemos.

Por lo demas, ningun otro punto de la proposicion no de ley se ha cumplido, de forma que no ha habido
ninguna mejora en la regulacion normativa sobre asistencia personal en nuestra comunidad. Esto significa
que todas las personas que esperan como agua de mayo el poder percibir una prestacion suficiente para vivir
dignamente, incluidas en la comunidad con los apoyos necesarios, siguen, seguimos esperando. Digo segui-
mos, porque todas las personas que formamos parte de este proyecto que gestiona VIAndalucia sabemos,
somos conscientes que podria desaparecer en cualquier momento, puesto que dependemos de subvencio-
nes y esto es graciable y que las condiciones en las que se desarrolla no son las 6ptimas ni las suficientes
para poder tener un proyecto vital a medio y largo plazo.

Nos encontramos, pues, en cuanto a regulacion normativa..., la regulaciéon normativa seria la que permi-
tiria que a cualquier andaluz que lo necesitara se le reconociera el derecho, es decir, que se implemente la
asistencia personal para todos los andaluces de forma suficiente. Nos encontramos en que estamos en el
mismo punto que en 2006, momento en que se aprobd la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion
de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia. Es decir, nos encontra-
mos en Andalucia en el nivel minimo de proteccién garantizado por la Administracion General del Estado, en
el que la prestacion maxima esta en 715,7 euros; 715,7 euros de prestacion maxima significa que una per-
sona que necesite todas las horas del dia, vamos suponer —como la persona que esta en una residencia—,
apoyos, los tiene que pagar con 715,7 euros, incluidas cotizaciones a la Seguridad Social. Ustedes me diran
coémo, cuando el IPREM esta en 537,34 y el salario minimo en 950. Ademas, esta ley presenta una serie de
restricciones —la ley llamada de Dependencia ¢no?—. Por ejemplo: la intensidad horaria no es la misma en
cualquier caso, que no depende de las necesidades que usted exprese, sino de una intensidad que se te ad-
judica segun deciden los técnicos que hacen las valoraciones. La completa esta en 160 horas al mes. Pues,
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si nos ponemos a dividir 160 horas son cuarenta horas a la semana, quiere decir que mas de cuarenta horas
de asistencia personal por la ley no puedes tener —eso, en el mejor de los casos—. Cuarenta horas a la se-
mana quiere decir que mas de..., claro, el trabajador tiene que descansar; contando con eso, pues unas cin-
co horas y pico al dia, como maximo, en el mejor de los casos, para la persona que tenga mas necesidades.
Es que esto no va a ninguna parte. La media, entre 80 y 159, y la parcial, menos de 80 horas. Se ha dado el
caso, por ejemplo, de que si tU —que se da, y lo puedo asegurar fehacientemente— tienes contratado, de la
forma que sea, a una persona 20 horas, porque no puedes pagar mas, llega el profesional que hace la eva-
luacién o que mira tu expediente y dice: «Ah, pues como tiene 20 horas, pues con 20 horas tiene suficientey.
«No, mire usted, es que yo no puedo pagar mas, es que esto lo estoy sacando de mi bolsillo, para un dere-
cho que yo tenia que tener reconocido, una prestacion por la Ley de Dependencia, pero, como no puedo, me
conformo con esto». Pero se agarran a eso también, a la hora de resolver expedientes, ;eh?

Y después, también hay otra criba, que es la de la capacidad econdmica segun el IPREM: entonces, el
100% te lo dan si tienen menos de un IPREM de ingresos. Un IPREM son 537,34, eso es el 100%.

O sea, que ya te han quitado por un motivo, que es la intensidad de horas; después viene la capacidad
econdmica pero, a ver, tienes que estar muy mal, muy mal, muy mal, para tener menos de un IPREM de in-
gresos al mes. Pues, eso es el 100%. El 90% de la prestacion, de una a dos veces el IPREM y asi sucesiva-
mente hasta que llegamos al 50%, que es para mas de cinco veces el IPREM.

Como veis, no nos lo ponéis nada facil a la hora de acceder a la asistencia personal por la ley. No ha ha-
bido ningun desarrollo posterior, a diferencia de otras comunidades, que si que lo han hecho. Nosotros esta-
mos en ese punto, por eso reclamamos el desarrollo normativo. Una ley que se ha mostrado inutil en lo que
a promocion y facilitacion de la vida independiente se refiere, volcada en servicios y prestaciones asistencia-
listas en los que las personas receptoras no controlan la gestion, sino que son otros los que gestionan, impi-
diendo el control directo por parte de los beneficiarios. Asi, si acudimos a los datos del Imserso, a fecha de
31 de agosto de 2020, nos encontramos con que en Andalucia sigue habiendo solo trece personas que per-
ciben la prestacién para asistencia personal —esto es una verglienza, en una comunidad tan grande como
esta—, frente a las 91.558 que reciben ayuda a domicilio, las 72.014 con prestacién econémica para cuida-
dos familiares, 24.379 en centros residenciales, o las 13.422 en centros de dia o de noche. ¢ Por qué solo tre-
ce personas con asistencia personal en Andalucia? Porque las restricciones impuestas por la propia ley, em-
pezando por el ridiculo limite de la prestacién, no son muy apetitosas, ¢no? Entonces, por las restricciones
que demoran también, que se imponen desde la Agencia de Servicio de Sociales y Dependencia de Andalu-
cia, cuyos servicios territoriales son los encargados de valorar y resolver los expedientes de solicitud —ellos
también ponen restricciones y demoran las respuestas también; por eso hay tantas listas de espera para to-
das las prestaciones y servicios de la ley—, y por la nula informacion que se da sobre la prestacion desde
las Administraciones.

Estos son los tres motivos principales que consideramos que influyen en que haya tan pocas personas
con asistencia personal en Andalucia por la ley. Obviamente, se priman los servicios precarios: la ayuda a
domicilio, lo que... —que es precaria casi siempre, casi siempre—, seguida de la exigua prestacion que por
unos cuatrocientos euros mensuales, condena a un familiar, generalmente mujer, a que preste los apoyos
con disponibilidad las veinticuatro horas del dia. Los siguen los servicios residenciales, con cifras que no son
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nada despreciables y que probablemente no ocupan los primeros puestos por dos razones: porque la mayor
parte de las personas se resisten mientras que pueden a vivir en instituciones, y porque resultan mas costo-
sos que los anteriores, mas que la ayuda a domicilio y mas que la prestacién econdémica de cuidados por fa-
miliar, eso se deja ya para los casos que no tienen otra solucion.

Sobre los perjuicios de vivir en instituciones, de lo que tanto y en tantas ocasiones hemos hablado a quien
nos haya querido oir, ya se ha encargado esta pandemia que sufrimos, esta pandemia, de ponerlo en eviden-
cia. La poblacién ha asistido horrorizada a un espectaculo dantesco, no casual sino producto de unas politi-
cas que han ignorado cuestiones tan basicas como el derecho a poder decidir sobre como y donde vivir. Este
es un derecho inalienable que a una parte de la poblacién se nos usurpa, como si fuéramos algo menos que
personas. ¢Por qué a un colectivo tan numeroso se le sigue negando la posibilidad de vivir en pie de igual-
dad, se sigue ignorando el derecho a la igualdad de oportunidades para nosotros? Esto responde a una vi-
sion caduca de las personas con diversidad funcional, muy alejada del modelo social o de vida independien-
te en el que se inspira la convencion.

Es evidente que existen otros intereses distintos al interés por el respeto a los derechos humanos de las
personas con diversidad funcional, pero esta mentalidad es de muy corto alcance, puesto que ya esta sobra-
damente demostrado en la practica y en distintos estudios —entre ellos la evaluacion externa que se realizd
a nuestro proyecto—, que la asistencia personal reporta mayores beneficios sociales y econémicos, no solo
a los usuarios sino al conjunto de la sociedad. A pesar de estos demostrados beneficios, a pesar del incum-
plimiento flagrante de la PNL de 2013 y del agravio que supone para quienes llevamos muchos afnos recla-
mando el derecho a disfrutar de vida independiente con los apoyos de la asistencia personal, seguimos asis-
tiendo perplejos a la pasividad de los sucesivos gobiernos en el desarrollo de la norma.

Pero no solo eso, también asistimos a la falta de coherencia de algunos grupos parlamentarios, que ha-
biendo apoyado en anteriores legislaturas todas las iniciativas que VIAndalucia ha impulsado en este sen-
tido, ahora se desdicen votando, por ejemplo, en contra de la mocién y las enmiendas presentadas en este
Parlamento en el mes de junio pasado. Estas iban en el sentido de desarrollar y aprobar la norma que re-
gule la asistencia personal de acuerdo a la Convencién. Incidia también en el disefio de una estrategia in-
tegral para garantizar la vida independiente. Finalmente, solo pudo ser aprobada una enmienda referente al
impulso de una campafa informativa sobre asistencia personal. ; Pueden explicarnos los grupos con res-
ponsabilidad de gobierno qué campania informativa piensan hacer sobre una prestacién que no cubre ni de
lejos las necesidades de los hipotéticos beneficiarios? Podran, claro, explicar los beneficios de esta herra-
mienta, lo que nos parecera estupendo, pero sin poder garantizar realmente el acceso a ellos, ahondando
aun mas en el sentimiento de frustracion de las personas que lo precisan. ;Eso es todo lo que piensan im-
pulsar durante esta legislatura para la implementacion de la asistencia personal en Andalucia? Este proce-
der nos desconcierta, ain mas si tenemos en cuenta que desde la consejeria continuamente se nos transi-
te su intencion de regular...

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Coral, disculpa...
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La sefiora HORTAL JAPON, PRESIDENTA DE VIDA INDEPENDIENTE ANDALUCIA

—... y desarrollar...
Termino.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Si. Eso te iba a decir.

La sefiora HORTAL JAPON, PRESIDENTA DE VIDA INDEPENDIENTE ANDALUCIA

—Si.
... desarrollar normativamente...

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Después tienes otra intervencion.

La sefiora HORTAL JAPON, PRESIDENTA DE VIDA INDEPENDIENTE

—Si. Termino.

... la prestacion. Bien es verdad que no sabemos cuando ni en qué forma, como viene sucediendo desde
hace muchos afios. No es una novedad de esta legislatura, aunque confiadbamos al menos en la coherencia
de algunos grupos.

Bueno, a modo de refresco, para terminar, porque ya me estan apremiando para que termine, la Conven-
cion de la ONU sobre los Derechos de la Personas con Discapacidad, articulo 19, hace referencia claramen-
te al derecho de vida independiente con el recurso de la asistencia personal; la observacién general nUmero
5 de las Naciones Unidas incide detalladamente y ampliamente sobre este derecho. La Constitucion Espafio-
la, en su articulo 49, establece el mandato de procurar la integracion de las personas con diversidad funcio-
nal y eliminar los obstaculos que impiden su participacion social y su igualdad de derechos ante la ley. Nues-
tro Estatuto de Autonomia recoge, en su articulo 10, entre los objetivos basicos de la comunidad auténoma,
la especial atencion a las personas en situaciéon de dependencia, la integracién social, econémica y laboral
de las personas con discapacidad y la prohibicion de discriminacion. La Ley 4/2007, de 25 de septiembre, de
los derechos y la atencion a las personas con discapacidad en Andalucia, reconoce, en su articulo 38, el de-
recho a la asistencia personal; y afiade que se regularan las condiciones autonémicas de acceso. Me paro
aqui, pero me podia parar en muchas mas leyes y normas. Como ven, tenemos argumentos legales de so-
bra. Nos asisten también la razén y el sentido comun; nos falta que la clase politica y las administraciones se
hagan responsables de la parte que les toca. Déjennos poder decidir sobre nuestras vidas, es todo lo que re-

Comision sobre la Discapacidad en Andalucia
Pag. 72

DSCA_11_271



DIARIO DE SESIONES DEL PARLAMENTO DE ANDALUCIA

Num. 271 XI LEGISLATURA 29 de septiembre de 2020

clamamos, y lo hacemos avalados por tratados internacionales, leyes y normas nacionales y autonémicas.
Legislen y apremien a legislar en esa direccidn; exijan a quien corresponda que cumpla con su parte, que es
regular normativamente la prestacion de forma suficiente. Recuerdo una vez mas que el asunto del que ha-
blamos es, en primer lugar, aunque no la Unica, una cuestién de derechos humanos, en este caso de las per-
sonas con diversidad funcional, derechos que se ven vulnerados sistematicamente, una y otra vez. Y ustedes
también tienen una responsabilidad en ese sentido.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—~Gracias, Coral. Como te comentaba, disponias de quince minutos...

La sefiora HORTAL JAPON, PRESIDENTA DE VIDA INDEPENDIENTE ANDALUCIA

—Si, si. Pero que es muy dificil justarse cuando hay tanto que decir.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Tienes una préxima intervencion, después de la intervencion de los diferentes grupos parlamentarios.
Comenzamos por el grupo Vox, con la sefiora Gil.

La sefiora GIL ROMAN

—Gracias, sefora presidenta.

Coral, muchisimas gracias por esta intervencion. Darle las gracias por la labor que llevan a cabo. Y, des-
de luego, la asistencia personal es una solucion, quiza la mas razonable.

También, como ha expuesto, decirle que la Ley de Dependencia fue creada en su dia con muy buen crite-
rio. Ademas una buena ley, una buena ley, pero esa ley no fue dotada de presupuesto ninguno. De ahi..., de
esos polvos, estos lodos. Y venimos, pues, arrastrando déficit, déficit, hasta llegar al dia de hoy.

Asi que nos hubiera interesado saber, a mi me hubiera interesado saber como ha llevado su colectivo esta
fase de confinamiento que hemos tenido. Yo me imagino lo mal que lo han pasado, eso me lo imagino. Pero
ahora, quiza, en su segunda intervencion nos pudiera aclarar un poquito como ha sido para su colectivo esta
pandemia y este confinamiento.

Y nada mas. Solamente darle las gracias, y mi opinion es que una asistencia personal seria lo adecuado
para que las personas sigan viviendo en sus casas, estén atendidas y esta claro, Coral, que tenemos que ra-
cionalizar los recursos. Para todo no hay dinero, tendremos que quitar donde no sea tan necesario y poner
donde sea mas necesario.

Y nada mas. Muchas gracias.
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La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Gracias, sefiora Gil.
Por el grupo Adelante Andalucia, la sefiora Garcia.

La sefiora GARCIA CASAUCAU

—Si. Muchas gracias, sefiora presidenta.

Queria darle las gracias y la bienvenida de nuevo, Coral, a este Parlamento andaluz. Pero yo queria dar-
te las gracias especialmente, pues, por hacernos ver un privilegiado del que gozamos sin darnos cuenta, y
es poder llevar una vida independiente. Antes de conocer la labor de su foro, pues desconocia tal privilegio
y que habia otras personas que no lo tenian. Por lo tanto estan en una situacion de desigualdad. Gracias
por abrirnos lo 0jos y una vez abiertos pues no se puede mirar para otro lado. Porque no hay un tema solo
de desigualdad. Tu lo has dicho: es un tema de Derechos Humanos. No se estan respetando vuestros De-
rechos Humanos y solo necesitais un gesto de voluntad politica, un decreto que venga a desarrollar la asis-
tencia personal, un decreto que no llegé en la legislatura pasada y que tampoco esta llegando con esta. Y,
seforias, es una cuestion de voluntad politica: en la Comunidad Valenciana, en Cataluiia, en el Pais Vas-
co, ya tienen su asistencia personal. En Andalucia también se podria regular, si se quiere; no hay que espe-
rar al Gobierno central. Y las excusas podran ser otras; podran ser excusas economicistas o seran el mie-
do a perder negocio en las plazas de residencia, yo no lo sé. Lo que si sé es que no se puede seguir piso-
teando los Derechos Humanos, no pueden seguir pasando los afos y los afios y que existan personas sin
poder vivir la vida que quieran, con autonomia y libertad. Por eso, mas alla de buenas palabras, espero ac-
ciones de este Gobierno. Y mientras tanto, Coral, en todo lo que podemos ayudar, pues aqui estamos como
herramienta a vuestro servicio.

Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Gracias, sefioria.
Por el Grupo Ciudadanos, su portavoz, la sefiora Gonzalez Insua.

La sefiora GONZALEZ INSUA

—Gracias, sefora presidenta.

Coral, buenas tardes y bienvenida aqui, a la casa de los andaluces, que es tu casa, que es su casa.

Yo he estado atenta, muy atenta, a toda su exposicion y, desde luego, estoy de acuerdo en muchas de las
afirmaciones que usted hace. Desde luego, la vida independiente es a lo que aspiramos todos los seres hu-
manos desde que nacemos, hacer una vida independiente, ;no? Y es a lo que deberiamos de llegar, sin lu-
gar a dudas.
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Bueno, usted hacia..., decia que desde donde veniamos y de..., que bueno, llevamos arrastrando esta
cuestion mucho tiempo. Y, ademas, también ha puesto en el foco que espera y que desea que este Gobierno
le dé una respuesta a esta cuestion. Yo le digo que este Gobierno, desde luego, esta trabajando, y esta tra-
bajando intensamente, se lo puedo asegurar, se lo puedo asegurar, sobre estas cuestiones y otras cuestio-
nes también que hay pendientes, como usted bien sabe.

La discapacidad es muy amplia —la discapacidad funcional, la discapacidad intelectual...—, es muy am-
plio, y se esta trabajando, le aseguro que se esta trabajando. Y le digo que esto es una asignatura pendien-
te de anteriores Gobiernos —como usted ha dicho— y que ahora habra que abordar en toda su intensidad y
en su magnitud.

Y hablaba también de la Ley de Dependencia. Efectivamente, la companfera del Grupo Parlamentario Vox
también ha puesto el foco en la Ley Dependencia. Efectivamente, la Ley de Dependencia, cuando se gesta,
en el Gobierno, fue una ley que se penso para darles respuesta a las personas mayores y las personas con
discapacidad se subieron al carro...

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Vaya finalizando, seforia.

La sefiora GONZALEZ INSUA

—Voy acabando, presidenta.

... se subieron al carro, porque vieron la oportunidad, la oportunidad que se les diera respuesta a todas
aquellas cuestiones que habian quedado pendientes, y que se pasara —como usted habia dicho— de la ca-
ridad al derecho. Y en eso estamos en este Gobierno; nosotros estamos —ya le digo— diligentes a dar res-
puesta a todas las cuestiones que se nos plantean y trabajar con ello. Y, por supuesto, con todas las aporta-
ciones que ustedes hacen, porque ustedes son los que lo padecen y ustedes tienen mucho que decir. Nada
para la discapacidad sin la discapacidad.

Asi que muchas gracias por su intervencion, mi mano tendida desde Ciudadanos para cualquier cuestion
que ustedes necesiten.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Gracias, sefiora portavoz.
Tiene ahora la palabra el portavoz del Grupo Popular, el sefior Caracuel.

El sefior CARACUEL CALIZ

—Muchas gracias, presidenta.
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Y muy buenas tardes y gracias a dofia Coral y a dofia Eugenia, en representacion de vuestro colectivo y
de muchas personas con diversidad funcional, a las cuales habéis dado voz aqui, esta tarde.

En primer lugar, desde el Grupo Parlamentario Popular queremos trasladar el agradecimiento por la labor
que venis realizando, alla por el afio 2011, cuando os constituisteis, hasta la fecha, en la actualidad, la cual
habéis relatado.

También nos ponemos a vuestra disposicion para tratar de canalizar esas reivindicaciones que habéis
presentado, para tratar de dar las soluciones de la forma mejor posible, contando con vosotros, con todos los
colectivos de personas con diversidad funcional y, por supuesto, también contando con la accién del Gobier-
no, que, al igual que decia mi compafiera Concha, del Grupo Parlamentario Ciudadanos, se esta poniendo el
acento en muchas de aquellas reivindicaciones que vienen arrastrandose desde afios atras.

Por lo tanto, para no extenderme mucho mas, porque, al igual que hemos dicho en otras ocasiones en
esta misma tarde, lo importante es escucharos a ustedes, a los colectivos, aqui venimos sobre todo a pres-
tar atencién, a tomar buena nota y, sobre todo, me parece muy acertado el fin de vuestra entidad, que es fa-
cilitar algo que es lo mas importante para la vida, que es crear un proyecto. Cualquier persona, cualquier ser
humano quiere tener su propio proyecto de vida, el que él quiera y el que él demande. Y la funcién de noso-
tros, de las instituciones y de los grupos politicos y de los Gobiernos es tratar de facilitar esa...

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Vaya finalizando, sefior Caracuel.

El sefior CARACUEL CALIZ

—... ese proyecto de vida.
Muchas gracias, sefiora presidenta.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias, portavoz.
Y, para finalizar el grupo socialista, con la sefiora Pérez.

La sefiora PEREZ RODRIGUEZ

—Si, gracias.

Coral y Eugenia, bienvenidas a vuestra casa. Lo has dicho, Coral, con mucha claridad, y yo quiero ratifi-
car lo que dices. Es verdad que hay una asignatura pendiente, que se nos quedd en un borrador de decreto
en la anterior legislatura y, desde luego, el Grupo Socialista va a hacer todo lo posible para que ese decreto
salga en esta.  Debi6 de salir antes? Claro que si; siempre todo debié de estar antes pero, bueno, eso no es
ninguna excusa ni ninguna justificacion.
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Hay una cosa, Coral, que no comparto con lo que han dicho algunos grupos politicos. No voy a entrar
en polémica pero se pone el foco en la falta de financiacion de la Ley de Dependencia. A mi me gustaria
sacar el foco de ahi, porque no creo que el foco sea la falta de presupuesto, en este caso concreto de la
asistencia personal. Es una cuestion mas de convencimiento y de conocimiento de lo que es la asistencia
personal. s Por qué digo esto? Porque la Ley de Dependencia lo puso como una prestacion econémica,
cuando no deberia de ser econdmica, sino es una prestacion de servicio. Al ser una prestacion econémi-
ca, entraron esos baremos, esos maximos, y eso ha generado que en toda Espafia practicamente no se
haya puesto en marcha este importante servicio, que no me gusta llamarlo prestacion econémica porque
realmente no lo es; es: te doy una financiacion, pero ese dinero es para pagar un contrato, por lo tanto...,
y unas prestaciones y una Seguridad Social de un trabajador o trabajadora profesional. Por lo tanto, ¢qué
mejor prestacion de servicio que esa?

Y, decir también otra parte, bueno, podriamos sacar los datos, ;,no?, de cuanto paga el Estado a un grado
tres y se le da una residencia y...

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—Sefora Pérez, tiene que concluir.

La sefiora PEREZ RODRIGUEZ

—... 'y, sin embargo, esa residencia puede costarle a Andalucia 2.000, 3.000, hasta 3.000 euros y, sin em-
bargo, a lo mejor, lo que recibe del Estado son 200 euros al mes y, sin embargo, se le presta.

Por lo tanto —y con esto termino—, no es tanto una cuestion de financiacion, es mas un con..., es una
cuestion de concepto y de convencimiento. Asi que, como seguimos estando convencidas, a pesar de los re-
trasos, seguiremos peleando para que se consiga en esta legislatura.

Gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO

—NMuchas gracias, sefiora Pérez.
Coral, dispones de cinco minutos para poder contestar a los grupos.

La sefiora HORTAL JAPON, PRESIDENTA DE VIDA INDEPENDIENTE ANDALUCIA

—Respondo primero, sefiora Gil, creo que se llama, ¢no? La pregunta que me hace, pues mire, como no-
sotros tenemos un proyecto de vida independiente, hemos podido vivir la pandemia —el confinamiento, en
concreto—, como el resto de ciudadanos que son libres y viven independientes; es decir, con la tristeza y
las preocupaciones del resto de los ciudadanos, pero nada mas. No hemos estado aislados, incomunicados,
sino que hemos tenido el apoyo de nuestros asistentes personales —y de las familias, en los que viven con
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sus familias— y hemos podido vivir en pie de igualdad este confinamiento con el resto de ciudadanos. Por
eso..., pues mira, un detalle mas de lo importante que puede llegar a ser la asistencia personal para la vida
las personas.

¢Quién iba después?, ;qué representante? Es que no me acuerdo ahora mismo. Tu, verdad? Pues nada,
gracias, Vanessa, por el apoyo y ojala consigamos en esta legislatura que esto se haga realidad.

A la representante de Ciudadanos, que le agradezco sus palabras, pero yo quiero hechos ya; nosotros
queremos hechos. Son muchisimos afos ya los que llevamos peleando y luchando por algo que ya nos tenia
que venir dado por derecho. Y es una obligacién del Gobierno, es que es obligacién. Y no entendemos que
los parlamentarios de este grupo voten en contra de leyes que promuevan la promulgacion de un decreto, o
de una orden, en este sentido. Asi que eso se lo reclamamos lo mismo se lo reclamamos al representante del
Grupo Popular, porque tienen una responsabilidad de Gobierno, ambos la tienen. Y ahora mismo les toca a
ustedes responder y es la obligacion de ustedes hacerlo. Al resto de los parlamentarios, que sigan incidiendo
en esta cuestion, que no la olviden, que es muy importante, mucho mas que otras cosas, a lo mejor, que se
apoyan en un momento determinado, que no digo que no sean..., pero no tienen tanta repercusién en la vida
de las personas, que esto tiene muchisima, y esto puede marcar el antes y después, un antes y un después
en la vida de la gente y la posibilidad de ser o no ser ciudadanos, en definitiva. Porque esto marca ciudadania.
Y el que te confinen, te segreguen y te aislen, te hace un disciudadano. Y nosotros no queremos ser €so, que-
remos estar en pie de igualdad con todos ustedes. Y pensemos que, ademas, esta es una cuestion que pue-
de afectar y servir a cualquiera de nosotros o a nuestros familiares, porque nadie esta libre de nada, nunca.

Y, al Grupo Socialista, pues que gracias por el apoyo, que si, que llegamos tarde, muy tarde, y eso hay que
decirlo. Y que, bueno, pero que si ahora ayudais a recuperar el tiempo perdido —digamos, entre comillas—,
pues bienvenido sea, pero queremos una actitud firme, esperamos, ¢no?, en este sentido, porque es que es
de justicia ya, es que se nos esta yendo la vida a una serie de personas reivindicando este derecho. Es que
llevamos desde 2006, porque en 2011 nos constituimos como entidad, pero como Foro de Vida Independien-
te desde 2006 estamos reivindicando este derecho, porque no queremos que se nos excluya, se nos segre-
gue y se nos confine. Es que es asi de facil, veran, no tiene vuelta de hoja.

Bueno, yo espero, ojala, espero..., porque ya no sé lo que vamos a hacer, ya mas de lo que llevamos he-
cho a nivel politico es dificil. Si no sale en esta legislatura, pues no sé qué haremos. Pero no podemos estar
indefinidamente luchando por algo que es nuestro, que nos corresponde y que se nos esta negando.

Y nada mas. Muchas gracias.

La sefiora PINTOR ALONSO, PRESIDENTA DE LA COMISION

—NMuchas gracias a Coral y a Maria Eugenia, en nombre del colectivo Vida Independiente Andalucia. Mu-
chas gracias a todas sus sefiorias. Gracias a Mas que Signos, por trasladar a todos los andaluces el conte-
nido de estas comparecencias.

Y muy buenas tardes a todos.
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