
L a secretaria de Estado de

Servicios Sociales, Familia y

Discapacidad, Amparo Val-

carce,anunció el 11 de septiembre

que en 2007 empezará a funcio-

nar el Centro Nacional de Enfer-

medades Raras para los pacientes

que tengan esas patologías,y que

supone una inversión de 11 millo-

nes de euros por parte del Estado.

En declaraciones en los pasillos

del Senado, donde Valcarce com-

pareció a puerta cerrada ante la

ponencia de la Cámara Alta sobre

enfermedades raras, la secretaria

de Estado dijo que estas patolo-

gías no sólo tienen una vertiente

sanitaria y de investigación cien-

tífica, sino que suponen “un reto
para los servicios sociales, ya que

algunas de ellas son claramente
invalidantes”.

Estas patologías,entre 5.000 y

6.000 diferentes,según la catalo-

gación de los expertos,necesitan,

en palabras de Valcarce,“cuidados
especializados y cuidados que mu-
chas veces sólo están en manos de
las familias”. El número de estos

enfermos en España se calcula

que supera los tres millones.

El Gobierno pone en marcha,

con este centro de Burgos,“un re-
curso para los enfermos y para las
familias de los afectados, que se
inspira en los más avanzados mo-
delos europeos y se inscribe en la
red de centros de referencia de
toda Europa”,señaló la secretaria

de Estado.

En él,prioritariamente,se aten-

derá a los enfermos que sufran

estas patologías y a sus familias,

y habrá también formación para

los especialistas y a él podrán ac-

ceder todos los ciudadanos espa-

ñoles, independientemente del

lugar en el que residan.

El centro ha supuesto una in-

versión muy importante pero,su-

braya Valcarce,“lo más importan-
te es que el Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales destinará un pre-
supuesto anual de 4,5 millones de
euros para su funcionamiento”.

La secretaria de Estado de

Servicios Sociales confirmó que

está muy avanzada la fase de

construcción del centro y anunció

que estará terminado en 200:.

“Está muy desarrollado el plan
funcional y estamos desarrollan-
do el planeamiento científico de su
actividad”.

Para saber más, consultar la

web de la Federación de Enferme-

dades Raras (FEDER),integrada en

el CERMI.
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Mirando al futuro

Amediados de julio salí con mi coche (siempre

que salgo voy con mi vehículo particular,pues

es el que me da libertad,con la mayor comodidad

y seguridad,para desplazarme y poder hacer una

vida lo más plena posible) a hacer unas compras

por el centro de Madrid.Dos horas después volvía

a casa cansado, sudoroso (es terrible el calor de

julio en la capital) y frustrado,pues no había podi-

do cumplir mis objetivos al no poder aparcar el

coche en los pocos espacios que el Ayuntamiento

va dejando en las zonas más céntricas y comer-

ciales (por supuesto,o no hay reservas de aparca-

miento para nosotros o están ocupadas indebi-

damente). La guerra contra el transporte privado

me había vuelto a jugar una mala pasada.

A finales del mismo mes me dispongo a disfru-

tar de unas merecidas vacaciones,y en viaje orga-

nizado por una entidad representativa de perso-

nas con discapacidad nos preparamos para viajar

en avión a nuestro destino. Nos citan tres horas

antes en el aeropuerto,

realizamos todos los trá-

mites, nos llevan a la ter-

minal, nos montan en el

transporte adaptado para

sillas de ruedas (en este

caso iban nueve sillas),nos

elevan hasta el avión y nos

tienen casi tres cuartos de

hora para entrar.A alguien

se le había olvidado que

estábamos allí y en vez de

entrar los primeros en la

aeronave,como manda el

manual de la compañía aérea, entramos los últi-

mos, lo que provocó el retraso en la salida y una

humillante explicación del sobrecargo por los al-

tavoces culpabilizándonos de la tardanza.

Las vacaciones fueron perfectas,pero a la vuel-

ta, con la misma compañía, nos complicó la vida

una azafata de tierra al impedir que las personas

con discapacidad fueran a la aeronave con sus

acompañantes, algo que también recomienda el

mismo manual referido más arriba. Casi se crea

un motín y la responsable del conflicto cede en los

casos de necesidad más evidentes.Se rellenan las

correspondientes denuncias durante el vuelo y a

la llegada al destino, nuevo problema: desapare-

cen las sillas de ruedas.Tres cuartos de hora de es-

pera,aparecen con otras del aeropuerto,reclama-

mos las nuestras que se las habían llevado en un

contenedor como si fueran maletas. Aparecen al

cabo del tiempo, las sillas manuales bien pero las

eléctricas desmontadas y algunas inutilizadas.

Nueva denuncia. ¡Menos mal que las vacaciones

habían sido perfectas!

Principios de septiembre. Mi médico de cabe-

cera me manda una resonancia magnética y,para

evitar las listas de espera,la sanidad madrileña me

envía a una clínica privada.Llego el día estipulado

y tengo que jugarme el físico bajando, y después

subiendo,un largo tramo de escaleras para poder

cumplir el mandato del galeno.Cuando ya se había

conseguido que hospitales y ambulatorios fueran

accesibles,ahora tenemos que empezar de nuevo

con los centros privados.

Moraleja: todavía nos queda muchísimo ca-

mino por recorrer para considerarnos ciudada-

nos de primera.

Malas experiencias

“Todavía nos queda
muchísimo camino 

por recorrer para
considerarnos

ciudadanos 
de primera”

JOSÉ LUIS FERNÁNDEZ 
IGLESIAS
Periodista

ACTUALIDAD

BURGOS ACOGE ESTE NUEVO CENTRO DE REFERENCIA

Amparo Valcarce anuncia para 2007 la apertura del Centro Nacional
de Enfermedades Raras 

PETICIÓN DEL CERMI

E l CERMI ha propuesto modificar la Ley

de Extranjería para garantizar el acce-

so a los servicios y a las prestaciones socia-

les, en las mismas condiciones que los es-

pañoles,a los menores extranjeros con dis-

capacidad que carezcan de permiso de

residencia.

Pide revisar la normativa y permitir que

los menores extranjeros que se encuentran

en situación irregular en España disfruten

de todos los servicios y prestaciones socia-

les,y no sólo los de carácter básico.

Hoy por hoy únicamente los extranjeros

que  cuentan con permiso de residencia tie-

nen derecho a acceder a las prestaciones,

tanto las básicas como específicas, en las

mismas condiciones que los españoles.

El CERMI propone modificar el artículo

14 de dicha Ley de Extranjería, de manera

que reconozca el derecho de los extranje-

ros en situación irregular a los servicios y

prestaciones sociales básicas,“salvo que se
trate de menores con discapacidad,en cuyo
caso tendrán derecho a los servicios y pres-
taciones, tanto a los generales y básicos
como a los específicos, en las mismas con-
diciones que los españoles”.

Acceso pleno a
los servicios sociales
para los menores
extranjeros 
con discapacidadL a secretaria de Estado

de Servicios Sociales,

Familias y Discapacidad,

Amparo Valcarce, y una dele-

gación de la Comisión para las

políticas integrales de la dis-

capacidad del Congreso acu-

dieron los días 8 y 9 de sep-

tiembre a la localidad holan-

desa de Assen para presenciar

las pruebas del Campeonato

del Mundo de Atletismo de

Personas con Discapacidad.

Los diputados socialistas

María Escudero, Mercedes

Coello y Lucila Corral, y Jesús

López Medel,del Grupo Popu-

lar, estuvieron acompañados

por el presidente del Comité

Paralímpico Español, Miguel

Carballeda,y el subdirector ge-

neral de Promoción Deportiva

y Deporte Paralímpico del CSD,

Antonio Montalvo.

Esta competición en Assen

reunió entre el 3 y el 10 de sep-

tiembre a más de mil atletas

procedentes de 76 países. El

equipo español lo componían

34 atletas que cosecharon

nueve medallas de oro,tres de

plata y cinco de bronce,que les

sitúa en el sexto lugar del me-

dallero de esta competición,

por delante de países como

Alemania o Francia.

Digno de destacar,la actua-

ción del atleta en silla de rue-

das Santiago Sanz, que con-

quistó cuatro medallas de oro.

La visita de los diputados

tuvo por objeto presenciar

una competición paralímpica

de altísimo nivel y comprobar

los primeros resultados del

Plan ADO Paralímpico, que

entró en funcionamiento en

2005,gracias al impulso de las

instituciones y empresas aso-

ciadas: Consejo Superior de

Deportes,Secretaría de Estado

de Servicios Sociales,Familias,

y Discapacidad, Telefónica,

Fundación ONCE, El Corte

Inglés, Grupo Leche Pascual,

Fundación ACS,Obra Social de

Caja Madrid, Iberdrola, Pfizer,

Sanitas y RTVE.

http://paralimpicos.spor-
tec.es

http://www.cermi.es

http://www.enfermedades-raras.org

E l Consejo de Gobierno de

Aragón aprobó el 5 de

septiembre el decreto por

el que se crea el Consejo Arago-

nés de la Discapacidad.Adscrito

al Departamento de Servicios

Sociales y Familia, se configura

como un órgano colegiado, de

carácter consultivo y de coordi-

nación y desarrollo de la políti-

ca integral de atención a las

personas con discapacidad y la

promoción de su autonomía

personal.

Un nuevo foro de de inter-

cambio y comunicación entre

los organismos públicos y la so-

ciedad aragonesa que permiti-

rá conocer las demandas de las

personas con discapacidad y

anticipar respuestas. Entre sus

objetivos figura el fomentar la

igualdad de oportunidades, la

no discriminación y la accesibi-

lidad universal de las personas

con discapacidad.Asimismo,se

encargará de promover los prin-

cipios y líneas básicas de la po-

lítica integral de atención a las

personas con discapacidad y la

promoción de la autonomía

personal para lo que se aplica-

rá el principio de transversali-

dad para que en la acción polí-

tica se tengan en cuenta las ne-

cesidades y demandas de las

personas con discapacidad.

Otro de los objetivos es im-

pulsar mejoras sociales,econó-

micas y legislativas a favor de

las personas con discapacidad,

hacer un seguimiento de la in-

cidencia que las políticas públi-

cas ejercen sobre las personas

con discapacidad y sus familias,

al tiempo que estimular la in-

vestigación y conocimiento de

la realidad socioeconómica de

las personas con discapacidad

en la región.

En su composición se en-

cuentran seis vocales en repre-

sentación de las asociaciones

aragonesas de la discapacidad,

como el CERMI Aragón.

Nace el Consejo Aragonés de Discapacidad
EL CERMI ARAGÓN SERÁ INTERLOCUTOR INDISPENSABLE

www.cermiaragon.es

El Parlamento, con el deporte paralímpicoEl Parlamento, con el deporte paralímpico


