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Celebramos el Dia Mundial de Vivir con Convenio para la construccion de viviendas
las Enfermedades Raras cardiopatia congénita adaptadas para personas con movilidad reducida
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EDITORIAL

Cuando se edite esta revista ya estaremos en un mes de campafia electoral, de candida-
turas, de presentacion de programas y de promesas a la ciudadania.

COCEMEFE Asturias pide a quienes nos gobiernen, en el Principado y en los Ayuntamien-
tos, que las personas con discapacidad y sus familias (una cuarta parte de la poblacion
asturiana) sean una PRIORIDAD, en sus politicas y presupuestos.

En el interior de estas paginas, trasladamos nuestro trabajo durante los ultimos cuatro me-
ses: hemos celebrado, el 28 de FEBRERO el dia Mundial de las Enfermedades Raras, en
Gijon, donde se reivindico el funcionamiento del CREDINE a pleno rendimiento. En materia
de empleo, se renueva el Convenio con la Fundacion la Caixa para continuar ejecutando el
Programa Incorpora y se informa sobre la aprobacion de la Ley de Empleo, que devuelve a
las personas con incapacidad laboral la condicién de persona con discapacidad, a efectos de
empleo. A nivel local, firmamos un CONVENIO con EMVISA (Empresa Municipal de Vivien-
da) y damos un paso importante en la autonomia personal de las personas con discapacidad
y movilidad reducida, al proyectarse en Gijon 10 viviendas accesibles, en régimen de alquiler
social. Con la campaiia de la X Solidaria, pedimos a los asturianos y asturianas que atin no
marcan la casilla 106 en su declaracion del IRPF que lo hagan, les necesitamos.

En este nimero se entrevista al Presidente del Principado, D. Adrian Barbon, al cual
agradecemos su colaboracién. De sus respuestas se deduce su compromiso en el re-
fuerzo de los equipos de valoracion del grado de discapacidad, en la puesta en marcha
de las OVAP (Oficina de Vida Autonoma y Participativa), en la Estrategia de Accesibilidad
y en el disefio del Il Plan de Atencion Integral de las Personas con Discapacidad.

Desde nuestra entidad, esperamos que este compromiso con las ONG de la discapacidad
y la estrecha colaboracién sean una REALIDAD, en la proxima legislatura. Hemos de
trabajar alineados y con una sostenibilidad garantizada, para que las personas con
discapacidad fisica y organica tengan una vida digna, se respeten sus derechos y tengan
las mismas oportunidades que el resto de la poblacion.
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Galban: La respuesta esta | wgsencice e

en la investigacion

galban

Galban lleva 22 anos Ayudando, Apoyando y Acompanando a las familias
durante todos los procesos de la enfermedad.

companar, ;de qué manera? Estando junto a las fami-

lias en el momento en el que mas nos necesitan. Una
parte muy importante de ese acompanamiento es impul-
sar y apoyar, con todas nuestras fuerzas, la investigacion del
cancer infantil. La investigacion es la esperanza para que
un futuro mejor sea posible.

¢QUE BUSCAMOS?

Trasladar a los investigadores/as aquellas
preguntas acerca del cancer infantil para las
que ain no hay respuesta.

¢POR QUE?

Porque tenemos el deseo y el firme com-
promiso de impulsar y apoyar la investiga-
cion del cancer infantil para que, gracias
a ello, cada nina, nino o joven tenga una
mejor supervivencia.

Con ese horizonte en mente (y en nuestros corazones)
y con mucha ilusién, firmamos en 2019 un acuerdo de
colaboracion con el ISPA-FINBA, que renovamos en 2021.
Gracias a la solidaridad mostrada por la sociedad astu-
riana, a través de las carreras Galban “corre contra el
cancer infantil”, estamos financiando actualmente seis
importantes lineas de investigacion muy esperanzadoras:

1. En Paliativos Pediatricos:
Becas Master Universidad de la Rioja, para la mejora en
formacién de nuestros/as profesionales.

2. En proyectos de investigacion sobre grandes
supervivientes pediatricos:
mm |nvestigacion basica sobre bases moleculares.

mm |nvestigacion clinica sobre necesidades de seguimien-
to clinico de largos supervivientes, con plan individuali-
zado de seguimiento entre Atencion Primaria y Hospita-

Porque llegara el dia en el que el cancer in-
fantil sea una enfermedad completamente
curable, o con las menores secuelas posi-
bles, pero mientras tanto, debemos seguir
invirtiendo en la investigacion como la mejor
herramienta para alcanzar esa meta.
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laria, que debe incluir, al menos, el tipo y estadio clinico
del tumor, intencién terapéutica (curativa o paliativa),
los tratamientos recibidos y las toxicidades que hayan
podido surgir durante el tratamiento, secuelas, plan de
cuidados, atencion psicolégica...
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En Galban queremos impulsar
y apoyar, con todas nuestras
fuerzas, la investigacion del
cancer infantil

La investigacion es la
esperanza para que un futuro
mejor sea posible

3. En la formacion especifica en
cancer infanto-juvenil:

Estancias en centros de excelencia
nacionales o internacionales en las
lineas: oncohematologia, rabdomio-
sarcomas, neuroblastoma y otros tu-
mores cerebrales.

4. La deteccion de compuestos
organicos volatiles (COV) como
método de cribado para pacientes
con osteosarcoma.

5. El diseno de nuevos modelos
tumorales derivados de paciente
para acercar la medicina de
precision a pacientes con
osteosarcoma.

6. La inmunidad celular frente a
citomegalovirus.

it

Un Sonosite SlI Ultrasound System
(canalizacién de vias venosas pe-
riféricas guiada por ecografia, fun-
damental para los menores con
cancer que conlleva menos sufri-
miento para los pacientes a la hora
de aplicar las terapias).
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También fue posible donar aparatologia para
la Unidad de Pediatria del HUCA:

Un EPOC Read3er IVDR (gasome-
tria de “bolsillo” para utilizacion
en los domicilios por la Unidad de
Cuidados Crénicos Complejos y Pa-
liativos Pediatricos).

Desde la Asociacion Galban continuamos con el propésito y la firme conviccion
de seguir impulsando la investigacion como eje fundamental en la lucha contra
el cancer infantil y esperamos que esta colaboracién vaya dando sus frutos,
nos ayude a minimizar los efectos y lograr avances en los tratamientos y sus

secuelas fisicas y psicolégicas.

iLa Investigacion es La Esperanza!

53 “No importa si un fondo estd en campafia.
Aqui, lo que importa, son las necesidades del cliente”.

Elena Garcia. /

'Hay muchas formas de definir PROFESIONALIDAD.
Nosotros, preferimos hacerlo con ejemplos.
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Dia Internacional Sindrome | secnan
de Noonan =

Para conmemorar el dia de visibilidad para
el Sindrome de Noonan participamos en dos
campanas nacionales. “Luces por Noonan”,
por un lado, que consistidé en iluminar lugares
emblematicos de cada comunidad auténoma
en senal de apoyo. Por otro lado, movilizamos
a personas por redes sociales.

Dia Internacional Enfermedades Raras

Acto de COCEMFE en Gijon

Acto de FEDER en Galicia

El sindrome de Noonan es una Existen mas de

NAL Y
ler A Nﬁ%l’-sthlltﬂl’[l VA e las enfermedades raras més 7.000 enferme-
ket comunes seglin su prevalencia dades raras. En

(1:1.000/2.500), estimando que
en Asturias podria haber entre
400 y 1.000 personas afectadas.

Asturias, somos
mas de 75.000

Se trata de una mutacién gené- personas las que
tica que provoca enfermedades padecemos es-
y alteraciones que limitan, con- tas patologl’as.
~~ dicionan y dificultan la calidad
4 de vida de las personas que la El apoyo institucional
F padecen. Para ello, participamos y la difusion a
en distintos actos. nivel social son
imprescindibles diversas actividades

para dar visibilidad a de visibilidad, en
Il Marcha Solidaria Sindrome de Noonan estas afectaciones  conmemoracién del
minoritarias. Por ello, Dia Internacional de
El domingo 26 de febrero, acompanados de muchos amigos/as y durante el mes de las Enfermedades
autoridades, celebramos en Gijon la Il Marcha Solidaria para dar febrero se realizaron Raras.
visibilidad al sindrome de Noonan.

) : Acto de la Consejeria de Salud
En un recorrido totalmente accesible, paseamos por el muro de San

Lorenzo, con alrededor de 300 participantes, al son de la charanga
“Kopa de Vino”, que amenizé el paseo.

Fue una jornada emotiva, de deporte y convivencia, en la que disfru-
tamos de un montén de sorteos donados por distintos colaborado-
res y actividades para los mas pequeinos/as, de la mano de BLINKA.
Los/as mayores también pudieron disfrutar del vermu solidario en Jornada de Sensibilizacién y Difusion de las EE.RR.
el Nautico Café, amenizado por Juan Ojeda, Grupo Evassion y Mer-
cedes Ben Salah. www.noonanasturias.com - @noonanasturias




LA ESCUELA DE NATACION

ADAPTADA

La Escuela de Natacion Adaptada: el
deporte que no entiende de limitaciones.
Los alumnos y alumnas de la Escuela de
Natacion Adaptada disfrutan desde hace casi
un ano en la piscina municipal de Moreda-
Natahoyo de uno de sus deportes favoritos.

Los grupos se distribuyen por edades y por
nivel, contando en la actualidad con diecisiete
alumnos con distintas discapacidades y con
edades comprendidas entre los 4 y los 17

anos. La ensefanza se centra en las
capacidades, habilidades y herramientas de
cada una de las personas, dejando atras las
limitaciones. Por ello, la escuela ha supuesto
una oportunidad a muchos/as de los/as
participantes para demostrarse a si mismos/as
y a los demas que, con esfuerzo, se pueden
conseguir metas.
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Naturaleza, Montana y Mar
para TOD@S

ASOCIACIONES

Comenzamos un ano mas con muchas actividades y nuevos programas para todo el tejido aso-
ciativo del Principado de Asturias y de ambito nacional, cargado de aventura, deporte, ocio y
tiempo libre, bajo el titulo “Naturaleza, Montana y Mar para TOD@S”.

Jornada multideporte en el FIDAS, Avilés.

| primer trimestre sirvié para establecer los distintos

estudios y las programaciones, pero también para rea-
lizar varias jornadas de pesca en las costas de Gijon, San
Juan de la Arena y el Puntal en Villaviciosa, destinadas
a los usuarios/as del CAl de COCEMFE Asturias en Gijon,
Fundacion Siloé y socios/as de Aptaa.

Las jornadas de multideporte adaptado para mutualistas
de Fremap o las realizadas en el Festival Inclusivo por
la Diversidad de Asturias (FIDAS), celebrado en Avilés,
sirvieron para acercar distintas modalidades deportivas
a personas con y sin discapacidad.

El segundo trimestre estara més enfocado al mundo de
la bici, en nuestro caso el handbikes, con las que recorre-
remos varias rutas en distintas comarcas y parajes astu-
rianos, como Proaza, Teverga, Siero, Pilona, Villaviciosa...
Alguna de ellas de sobra conocida como la ruta del Oso,
y otras nuevas rutas, recorridos y parajes que 0s iremos
descubriendo.

El periodo estival vuelve a ser el mas activo y se esperan.
entre otros, los campamentos de verano para personas
con Acondroplasia de la Fundacion Alpe, los cursos de
deporte adaptado y actividades de aventura para distintas
asociaciones de ambito nacional que vienen a disfrutar
de sus vacaciones al Principado, a través de los cuales
los/as participantes podran practicar y disfrutar de las
distintas actividades y visitas culturales que han de reali-
zarse por toda nuestra comunidad.

Jornada de pesca con el CAl de COCEMFE Asturias.

La formacion e informacion, aportando distinto material
adaptado y monitores/as, en distintos campos como el
vacacional o deportivo, a través de congresos, cursos de
turismo accesible y ponencias, sera otra via de trabajo de
nuestra entidad durante todo el ano.

Aptaa esta realizando distintos planes vacacionales en
Asturias para asociaciones de ambito nacional, todas
ellas con diferentes tipologias y grados de diversidad,
haciendo la programacion referente al hospedaje, res-
tauracion, transporte, visitas y actividades que puedan
desarrollar.

Ademas, continuaremos trabajando en planes de dina-
mizacion turistica de distintas comarcas del Principado,
asesorando y realizando los estudios necesarios en la
adaptacién de los medios naturales y ayudas técnicas,
para Ayuntamientos y agencias.

jParticipa con nosotr@s!
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Preparando la consulta

con Neurologia

La relacion médico-paciente,
cuando hablamos de una en-
fermedad neurodegenerativa,
cronica y progresiva como es el
Parkinson, se hace muy estre-
cha, ya que es una enfermedad
de larga evolucion.

Muchas veces las personas diag-
nosticadas de Parkinson presen-
tan unas limitaciones motoras y no
motoras que hacen que dificulten su
relacion médico-paciente a la hora de
hablar de como se siente y que sinto-
mas padece.

Es importante acudir a la consulta
aportando todos los datos importan-
tes relacionados con la enfermedad
para que el servicio de neurologia

tenga una vision de cémo esta el
paciente y poder pautar las medidas
mas adecuadas.

Desde la Federacion Espaiiola de Par-
kinson han publicado un manual de
como preparar la consulta médica.

La consulta médica se puede clasificar en tres etapas:
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ASOCIACION
PARKINSON

ASTURIAS

i
i
PREPARANDO LA

CONSULTA A
NEUROLOGIA

CRNMTACIOMES PRALA LAZ PIRLGHAS CON FRATREOH,
Faadl, LARTYL ¥ PIREDednt CUWDDR 4L

| 1. Antes de la consulta |

2. Durante la consulta |

| 3. Después de la consulta

Para optimizar la consulta se debe
planificar de antemano todo aque-
llo que queremos comentar. Aqui
se pueden establecer una serie de
pautas como son:

® |levar un registro de los sinto-
mas que presenta, a ser posible
por escrito.

® Preparar un listado con aquellos
sintomas y aspectos de mayor
importancia para el/la paciente

e |levar el listado de toda la medi-
cacion que se esté tomando.

—
-, =

Es la propia persona enferma la que
mejor puede expresar cOmo se encuen-
tra, pero es recomendable que acuda
acompanada de algun familiar, a ser
posible conviviente o con una relacién
muy cercana porque es la persona que
mejor le conoce y que ve cOmo es su
evolucion en el dia a dia. Algunas de las
recomendaciones son:

e Comenzar a hablar de lo que le pa-
rezca mas importante.

® Incidir en los cambios que ha habido
desde la Gltima consulta y comentar
si algiin medicamento no le ha sen-
tado bien.

® No sentir verglienza por contar su ex-
periencia.

® Sino se entiende algo o tiene dudas,
es necesario que pregunte.

® Se pueden tomar notas de los temas
mas importantes que traté el médico.

e Cuando finalice la consulta, se-
guir adecuadamente las indica-
ciones que ha sefalado el mé-
dico y ponerse en contacto con
la neuréloga/o cuando le surja
alguna duda.

e Comprobar que no le afectan los
cambios de medicacion (si ha
habido) y seguir realizando un
seguimiento para comunicéarselo
en la siguiente cita a su médico.

e Mantener las notas (si las escri-
bid) de la consulta para recordar
los temas que se acordaron.

® Apuntar en algun sitio visible la
préxima cita.

® Si ha acudido con acompanante
a la cita médica: seria importan-
te repasar bien todo lo que se
comenté en la consulta y ase-
gurarse de que no ha quedado
ninglin tema por resolver.

Yolanda Villanueva Rodriguez. Directora Asociacion Parkinson Asturias
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XVIIl Galardon Lupicos de Asturias

El 22 de octubre, ALAS celebrd el XVIII Galarddn Lupicos de Asturias, que
fue entregado a Pep Vega Camps, creador e impulsor de XMS XL EL LUPUS.

La sala Anfiteatro del Recinto Ferial Luis Adaro en Gijén
acogio el acto de entrega de nuestra distincion a Pep
Vega, quien, a través del deporte, su gran pasion, desarro-
lla su reto solidario con el objetivo de apoyar la investiga-
cion del Lupus y del resto de enfermedades autoinmunes;
asi como difundir e informar sobre estas enfermedades
y encontrar su cura, dando esperanza y apoyo a las per-
sonas que las padecen, como ya nos conté en el nimero
24 de nuestra revista Alas Informa.

La jornada, declarada de Interés Sanitario por la Conse-
jeria de Salud del Principado de Asturias, dio comienzo
con la intervencién de la Dra. Dolores Colunga Argiielles,
jefa de Seccion Medicina Interna, Unidad de Enfermeda-
des Autoinmunes Sistémicas / UGMI-HUCA, que imparti6
la conferencia titulada: “Treat-to-target en Neftritis ltpica:
presente y futuro”.

Seguidamente, Pep presentoé su proyecto KMS XL LUPUS
y se proyecto el documental EVERESTING XL EL LUPUS,
que emocioné intensamente a todos los/as presentes
hasta las lagrimas. La carga emocional de las palabras
con las que Pep cuenta la historia de su proyecto, nacido
tras el fallecimiento de su madre cuando él contaba 19
anos, crearon una lluvia de empatia tan inmensa que la
emocion se desbord6 en toda la sala. Esa emocidn ya
la intuimos en las palabras que dedicé a su madre en el
articulo anteriormente citado: “La vida es para sofar, por-
que es lo que nos hace sentir vivos... Si lo podemos sonar
lo podemos hacer realidad. A la memoria de mi madre,
Joana Camps Miro”.

Mesa de clausura del XVIll Galardén.

ASOCIACIONES

— s
- u:.f:(\d’ )

ALAS

ATGEIAGISN LEPICOT BN SETHRIAL

Pep Vega regalé a la Asociacion Lipicos de Asturias (ALAS) una bandera y una
camiseta personalizada.

Tras un receso para un café, especialmente necesario
para recomponer sentimientos y afectos, prosigue el acto
con la constitucion de la mesa de clausura, integrada por:

Josefa Fernandez Canedo

Directora General de Cuidados, Humanizacién y
Atencion Sociosanitaria de la Consejeria de Salud del
Principado de Asturias

Salomé Diaz Toral

Concejala de Participacion Ciudadana, Memoria
Democratica, Mercados y Consumo del Ayuntamiento
de Gijon

Moénica Oviedo Sastre

Presidenta de COCEMFE Asturias

Carmen Navarrete Gonzalez
Presidenta de la Asociacion de Lupicos de Asturias

Tras una breve intervencion de las integrantes de la mesa
de clausura, la presidenta de Alas procedi6é a entregar el
Galardén a un exultante Pep, ante un publico totalmente
entregado. Seguidamente, se procedié a nombrar socias
de honor, coincidiendo con el 25 aniversario de la asocia-
cion, a tres mujeres siempre implicadas con Alas:

Maria Jestis Garcia Camino
Rosa Maria Garcia Carril

Victorina Castanon Gonzalez
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Pep Vega junto a las socias honorificas y trabajadoras de la entidad.

Debido a un problema de salud, Vic-
torina no pudo acompanarnos ese
dia y recogié su reconocimiento en
nuestra sede, un tiempo después
cuando la salud se lo permitié.

La proyeccion del video 25 ANOS DE
HISTORIA DE ALAS, compuesto por
imagenes que resumen los prime-
ros 25 anos de vida de ALAS, puso
el broche final a este emocionante
Galardon.

No habia prisas por abandonar la
sala y romper la magia del momento.
Nadie queria irse sin felicitar a Pep y
hacerse una foto de recuerdo junto a
él. Al tiempo que se hacian turnos, se
comentaban los maravillosos recuer-
dos condensados en las imagenes
proyectadas en el video: viajes, char-
las, conferencias, talleres, congre-
sos, galardones y sobre todo fotos
del pasado que devuelven al presen-
te recuerdos envueltos en nostalgia y

serCapaz 78 | COCEMFE Asturias

AEDADES
INES

VEoRiR

F SENTIA WIS
ETH]
EALEAD

LELEE

CANGFS NIRD

PUS.COM

o]

La Dra. Dolores Colunga Argiielles (izda.) junto a una directiva de la entidad.

carino, especialmente hacia quienes
ya no estan.

Pep regalé a Alas una bandera y una
camiseta de KMS XL LUPUS persona-
lizada con nuestro logo y el nombre
de la asociacion, respectivamente,
que siempre nos recordaran su ini-
ciativa e implicacion con todos los
enfermos de lupus.
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La Asociacion de Padres y Amigos de
Cardiopatias Congénitas (APACI) bODOCi

cambia de Junta Directiva

En octubre de 2022, se celebré6 una Asamblea Ordinaria y Extraordinaria en la que,
entre otras cosas, se decidi6 cambiar la Junta Directiva.

'ste cambio se debe a que, la anterior Junta, que llevaba

muchos anos al frente de la asociacion, decidi6 que ya
habia llegado el momento de dar el relevo a nuevas fami-
lias. Desde APACI, solo queda agradecerles su implicacion
y trabajo todos estos anos.

La nueva Junta Directiva esta formada por mamas con ni-
nos y ninas mas jovenes. Vienen con un extra de motiva-
cién y con muchas ganas de seguir luchando por todas las
familias de APACI y de las cardiopatias congénitas.

Todas ellas ya se han puesto a trabajar, vienen cargadas de
ideas e ilusion y, sobre todo, de diferentes propuestas para
llevar a cabo. Empezamos una nueva etapa en APACI, que
esperamos sea igual de positiva que los anos anteriores

De izda. a dcha.: Ana Fernandez, Juana Jara, Miriam Rios y Carmen Antufia.

Las nuevas integrantes son:

Ana Fernandez Miriam Rios Carmen Antuiia Juana Jara
Ella asume la presidencia. Sera nuestra vicepresidenta. Toma el cargo de secretaria. Seguira, ahora, como vocal.
De sobra conocida por todas
las familias de la asociacion,
ya que lleva desde sus inicios
al frente de la misma.

Es Terapeuta Ocupacional con  Regenta y trabaja en una ase- Es maestra de Educacion In-

amplia experiencia en el &mbi-  soria fiscal y empresarial. fantil y ha desarrollado su ca-

to asociativo. rrera profesional en varios co-
legios del ambito publico.

NI Celebramos el

Dia Internacional de las
Cardiopatias Congénitas

| 14 de febrero es un dia muy importante para todas las

familias de APACI, ya que se celebra el Dia Internacional
de las Cardiopatias Congénitas. Por ello, este ano, salimos
a la calle para realizar una campana de difusion y sensibili-
zacion con el objetivo de dar visibilidad a estas patologias
entre todos los ciudadanos/as de Oviedo.

La actividad tuvo lugar en La Plaza de la Escandalera, don-
de, gracias al Ayuntamiento de Oviedo, pudimos colocar
una pérgola y una mesa con informacion sobre las cardio-
patias congénitas, asi como sobre APACI.




ASOCIACIONES

Cardiopatias
Cong &nitas &

Con motivo de este dia, y de la celebraciéon de este
evento, el Ayuntamiento de Oviedo tuvo también la cor-
tesia de tedir de rojo la fuente de la Plaza de la Escan-
dalera, que permanecié de ese color durante todo el
dia 14. Por otro lado, la concejala delegada de Centros
Sociales, Educacion, Salud Pdblica y Consumo, Lour-
des Garcia Lopez, se acerc6 hasta alli para compartir
unos minutos con nosotros y nuestras familias.

En el evento estuvieron Ana Fernandez, presidenta de
la asociacion, y Miriam Rios, vicepresidenta. Ambas
pudieron hablar con las personas que se acercaron a
conocernos, asi como con los medios de comunicacion
que se hicieron eco del evento.

Durante toda la jornada estuvimos acompanadas de
algunas de nuestras familias, que pusieron su granito
de arena en la difusion y sensibilizacion. A todas ellas,
imuchas gracias!
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Vuelven
los talleres presenciales

Las familias de la asociacion llevaban ya un tiempo
pidiéndonos los talleres de apoyo psicosocial pre-
senciales. Con motivo de la crisis sanitaria provocada
por la COVID-19, nos vimos obligados a realizar estos
talleres online, pero, una vez superada esta crisis, he-
mos vuelto a la presencialidad.

Estos talleres constituyen uno de los apoyos mas im-
portantes para nuestras familias, ya que es uno de los
momentos en el que aprovechan para compartir con
los demas asistentes sus experiencias y preocupa-
ciones. Ademas, cuentan con nuestra psicologa Rocio
para acompanarlas. Hasta el momento, hemos realiza-
do dos talleres, que han tenido una gran acogida.

Este es uno de los proyectos mas interesantes y mo-
tivadores para APACI y estamos encantados de poder
volver a la presencialidad y encontrarnos con nues-
tras familias.

Celebramos una comida para volver a juntarnos y

presentamos el jHimno de APACI!

La comida tradicional que soliamos
celebrar ano tras ano, después de
nuestras Jornadas Nacionales sobre
Cardiopatias Congénitas, se cance-
I6 en los dltimos tres anos. Era uno
de los momentos mas importantes y
esperados por nuestras familias. Por
esta razén, se decidi6 realizar una es-
picha para volver a juntarse y celebrar
el Dia de las Cardiopatias Congénitas.

El 18 de febrero nos reunimos en el
Llagar de Quelo, donde las familias
pudieron pasar un tiempo maravi-
lloso con el resto de personas que
asistieron a la cita. La jornada empe-

z6 con una sesion vermu en la que,
mientras los padres y las madres
disfrutaron de un aperitivo, los/as
peques pasaron un rato muy entrete-
nido con el cuentacuentos que Alba,
de la Asociacion Benecane, tenia pre-
parado para ellos.

Después de la comida llegd otro de
los momentos que mas disfrutan
nuestras familias en nuestras tradi-
cionales comidas: la rifa y la subasta.
Gracias a nuestros colaboradores, se
sortearon muchos y diferentes pro-
ductos que hicieron las delicias de
todos los/as asistentes.

Pero quedaba adn una sorpresa
para nuestras familias. Con motivo
de la celebracion de nuestro 18
cumpleafnos, un papa y una mama
de la asociacion han escrito y com-
puesto un jHimno de Apaci! Apro-
vecharon el dia para presentarlo y
tocarlo en directo. Algo que ilusiond
a todos los/as asistentes, que lo
disfrutaron de principio a fin.

Fue un dia cargado de
emociones, reencuentros,
abrazos y risas, que, sin duda,
se volvera a repetir
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Un espacio para participar,
compartir y crecer

El proyecto de apoyo psicosocial que ASICAS desarrolla en Avilés pretende
fomentar la autonomia personal y la mejora de la calidad de vida de las

personas afectadas por un ictus y sus familias. . +
a aparicion de discapacidades en —— A QU|EN VA DIRIGIDO d@

la persona que ha padecido un ic-
tus supone la ruptura de su proyec-
to vital, la pérdida de bienestar y la
autonomia fisica, psicoldgica y/o so-
cial. El déficit de apoyos adecuados
a sus necesidades limita, dificulta o
impide ejercer sus derechos vy, por
tanto, desarrollar una vida plena.

A las personas que:

¢ Quieran potenciar sus capacidades
para realizar las actividades de la
vida diaria por ellas mismas y a
vivir integradas en su comunidad.

¢ Deseen ganar confianza y
desarrollar sus habilidades
sociales.

o Aspiren a redefinir sus roles,
reajustar sus expectativas y
rehacer su proyecto vital.

También se presta atencion a las fa-
milias para que desempefien sus ta-
reas en las mejores condiciones, sin
menoscabo de su salud y recuperen
la percepcion de control sobre su
propia vida. El cuidado a la persona
afectada puede producir efectos in-
deseables en la vida de quien cuida:

problemas de salud, fatiga, malestar _ _=kl S
emocional, abandono del empleo o EN QUE CONSISTE —_
reduccion de la actividad remunera- los Derechos de las Personas con EL PROYECTO ]
da, aislamiento social, menos activi- Discapacidad, esto es, la dignidad, la

dad de ocio, etc. autonomia individual, la libertad de Consta de varias actividades:

tomar las propias decisiones, la inde-
El proyecto se inspira en los principios  pendencia, la participacién e inclusion 1. Taller grupal de estimulacion
de la Convencién Internacional sobre  plenas y efectivas en la sociedad. psico-motriz.
2. Entrenamiento individual en
actividades de la vida diaria.

3. Entrenamiento de las
TALLER DE APOYO PSICOSOCIAL DE ASICAS capacidades coghitvas.

Para personas afectadas por ictus y familias b LEIIRERED CasEIES,
comunicacion y toma de
Inscripcion en el tfno: 623 014 219 | ACTIVIDADES GRATUITAS decisiones.
En el Foco. Avilés el 13 de febrero jempezamos! 5. Musicoterapia.
Y 6. Grupo de ayuda mutua de
LQNES MIERCOLES personas cuidadoras.
Inicio: 16 horas jConcertar hora!
. o De 16:30 a 18;30 horas
® Entrenamiento individual para I ) .
L . L ¢ Habilidades sociales y memoria.
las actividades de la vida diaria. .
. ® Psicologa.
® Terapeuta ocupacional.
DONDE SE CELEBRA
” MARTES VIERNES
De 16:'3(.) a17:30 hor?s N De 17:00 a 18:30 horas Centro de servicios municipales
e Actividades de psicomotricidad ® Grupo de autoayuda de personas . L
. El Foco, Sta. Apolonia, 126, Avilés.

en grupo. cuidadoras

® Terapeuta ocupacional. ® Psicologa




PROGRAMAS REALIZADOS

COCEMFE

Asturias
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POR COCEMFE ASTURIAS

con el patrocinio de las siguientes entidades

AUTONOMIA PARA LA VIDA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD
A TRAVES DE LA REHABILITACION

Con el desarrollo del proyecto se ha mejorado la autonomia y funcionalidad de 202 personas beneficia-
rias en las ABVD, con el objetivo de mantener y preservar durante el mayor tiempo posible las capaci-
dades basicas y prevenir complicaciones de personas con patologias crénicas, mejorando, por lo tanto,
su calidad de vida a través de tratamientos rehabilitadores de fisioterapia y logopedia.

*
11}

= Principqd.o de
Asturias

( POR SOLIDARIDAD
D OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

Consejeria de
Derechos Sociales
y Bienestar

Fundacion

ONCE

Fundacion

Cajastur— Liberbank

FORMACION EN FISIOTERAPIA:
EJERCICIO TERAPEUTICO EN PACIENTES
NEUROLOGICOS

El equipo de fisioterapeutas ha recibido una formacion
especializada acorde con la evidencia actual en el trata-
miento de personas con discapacidad originada por una
enfermedad neuroldgica, enfocada, en concreto, en el
trabajo de la fuerza y la resistencia, atendiendo, ademas,
las peculiaridades que presentan dichos/as pacientes.

.“'.
T Principado de
¢J Asturias

M POR SOLIDARIDAD _
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

Consejeria de
Derechos Sociales
y Bienestar

FORMACION ESPECIALIZADA EN
LOGOPEDIA: ANALISIS ACUSTICO DE
SONIDOS DE DEGLUCION

Con esta ayuda se ha podido capacitar a los profesio-
nales en el manejo de la instrumentacion para la eva-
luacién, seguimiento y rehabilitacion de pacientes con
disfagia orofaringea, de manera que la autonomia y cali-
dad de vida de estos/as se vea mejorada notablemente.

.“'.
5T Principado de
&d Asturias

D‘/ POR SOLIDARIDAD _
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

Consejeria de
Derechos Sociales
y Bienestar

REHABILITACION CONTINUADA PARA PCD

La finalidad del proyecto ha sido mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad del municipio de
Avilés, a través de un Programa de Rehabilitacion conti-
nuada para enfermos con patologias cronicas pertene-
cientes a las asociaciones federadas.

El objetivo es mejorar, en la medida de los posible,
mantener o retardar la evolucién de las patologias cro-
nicas que presentan los afectados, facilitando el desa-
rrollo de las ABVD vy la inclusién social.

c.‘l.
_ Principado de Consejeria
Asturias | de salud

AVILES

AYUNTAMIENTO

OFICINA TECNICA DE ACCESIBILIDAD

Con el proyecto desarrollado y la labor continuada de la
O.T.A. de COCEMFE Asturias de informacion, difusion,
formacion y asesoramiento en materia de accesibilidad
a nivel arquitecténico, urbanistico, del transporte y de la
comunicacion, hemos contribuido a mejorar la calidad
de vida de las personas con discapacidad y defender la
igualdad de derechos, asi como el cumplimiento de la
normativa de accesibilidad vigente.

Se han podido atender un total de 320 consultas prove-
nientes de personas con y sin discapacidad y entidades,
tanto publicas como privadas, beneficiando, asimismo,
a personas mayores, trabajadores/as con incapacidad
temporal, madres y padres que utilizan carritos de bebé
y a la sociedad en general.

o
1Y I
Consejeria de
Derechos Sociales

Principado de
ASTU rIGS y Bienestar

/ POR SOLIDARIDAD
D OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

Fundacion

ONCE
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Jornadas de Concienciacion sobre
la Discapacidad en el Colegio Los Campos

El 9 de diciembre, con
motivo del Dia Inter-
nacional de las Perso-
nas con Discapacidad
que se celebra el 3

de diciembre, nuestra
asociacion llevo a cabo
unas jornadas de con-
cienciacion y divulga-
cion de la discapacidad
en el Colegio Publico
Los Campos de Gijon.

| objetivo de la misma era dotar de informacion a los

alumnos/as sobre la discapacidad y terminologias
asociadas y, a su vez, fomentar actitudes de tolerancia y
respeto hacia nuestro grupo social.

En estas jornadas participaron muy activamente alum-
nos/as y docentes de 4°,5°y 6° de Primaria, asi como pro-
fesores/as especialistas y cargos directivos del centro.

Para la consecucion del citado objetivo, se realizaron dos
sesiones de 55 minutos de duracion, a través de las cuales
se trabajaron conceptos como el de la discapacidad y tipos
de discapacidad, asi como también otros mas especificos
como son los términos de adaptacion y barreras, ya sean
arquitecténicas, urbanisticas, de comunicacién o sociales.

ASEOS AII'I'OI.IMPIABLES

io urbano de

ASOCIACIONES

unat g

Union de Discapacitados
del Principado de Asturias

i 'I[”HITI[rllméru

En 2 sesiones de 55 minutos se trabajaron con-
ceptos como discapacidad, tipo de discapacidad,
adaptacion y barreras ya sean arquitectonicas, ur-
banisticas, de comunicacion o sociales

Para tratar estos conceptos y con la finalidad de hacer
que la actividad fuera mas amena y se facilitaran los
contenidos de aprendizaje, se proyectaron una serie de
imagenes a través de las cuéles el alumnado debia ser
capaz de mejorar distintas instalaciones (banos, rampas,
ascensores...) que les ibamos proponiendo, con el fin de
convertir estas estancias en lugares mas accesibles para
todos/as y asi ir normalizando las distintas adaptaciones
que pueda precisar cualquier persona.

EMERGIA
DICITAL INNOVATION
INFRAESTRUCTURAS ELECTRICAS

. a MEDIO AMBIENTE
s ousTa
! GAS TO POWER

HANDLING

TTSK

WWW.CRUPDTSN. COM
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Se llevaron a cabo diversas

actividades al aire libre. La mas
Durante estas sesiones, se mostrd nuestra campana di- exitosa fue el slalom en silla de
vulgativa “Aqui no hay grises”, que nuestra entidad puso
en marcha el 27 de junio, haciéndoles participes del uso
adecuado de la Tarjeta Europea de Estacionamiento para
personas con movilidad reducida y las plazas reservadas
destinadas a dicho fin.

ruedas, la cual permitio al alumnado
empatizar con las personas con
discapacidad.

Como broche final, se llevaron a cabo diversas activida-
des al aire libre. La méas exitosa fue el slalom en silla
de ruedas, la cual permitié al alumnado empatizar con
las personas con discapacidad y movilidad reducida que
utilizan la silla para sus desplazamientos. De este modo,
pudieron ser mas conscientes de las limitaciones y ba-
rreras que pueden encontrarse en su dia a dia, asi como
también la necesidad de luchar por una igualdad de con-
diciones y una sociedad que sea mas respetuosa y soli-
daria con los demas.

A nuestro entender, la actividad fue todo un éxito por la
buena acogida que tuvimos en el centro, tanto por parte
de los alumnos/as como del profesorado y equipo directi-
vo. Podemos decir que el alumnado estuvo muy receptivo
en todo momento y realizaron numerosas propuestas para
hacer mas accesible el entorno que nos rodea. También
cabe destacar, la importante participacion del profesorado
y equipo directivo, que se involucraron como uno/a mas
y estuvieron apoyando a nuestra asociacién a lo largo de
estas jornadas.

Por dltimo, queremos agradecer al Colegio Publico Los
Campos por darnos la oportunidad de participar en su cen-
tro con motivo del Dia Internacional de las Personas con
Discapacidad y dejarnos difundir las necesidades de nues-
tro grupo social, para lograr que todas las personas sean
cada vez mas empéticas, asi como una sociedad mas justa.

RANSINSA+

. TRANSPORTES INTEGRALES SANITARIOS
DE ASTURIAS

Teléfono 24 horas
985 79 14 80

www.ambulanciasdeasturias.com
ifo@ambulanciasdeasturias.com

Especialistas en Transporte Sanitaric Adaptado
Amplia flota de Ambulancias Tipo A2 destinadas
al transporte colective e individual de personas
con movilidad reducida (PMR)
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Actividades y eventos de ALCER
de enero a abril

Campana “Cuenta T -
"HEMOTERAPIA" m "
Etie o rog verr

MUSICOTERAPIA

tu experiencia
en dialisis”

En el mes de enero lanzamos la cam-
pana “Cuenta tu experiencia en diali-
sis”, donde solicitAbamos colabora-
cion a pacientes en tratamiento renal
sustitutivo mediante el envio de testi-
monios, tanto escritos como visuales.
Gracias a su relato, ayudaron a mu-
chas personas que estan préximas a
entrar en dilisis.

n CUENTATV

—— sxpmgncm v Campana “Hemoterapia”
DIALISIS en las Unidades de Hemodialisis

Este afno nos hemos planteado pasarnos por las Unidades de Hemodiali-
sis con los/las pacientes que estan en tratamiento renal sustitutivo, para
intentar entretenerlos con varias actividades como:

Bailoterapia Musicoterapia Risoterapia
51ESTAS EM TRATAMIENTO REMAL SUSTITUTIVO,
ENVIA TU VIDEO O TEXTO CONTANDO TU
EXPERIENCIA. Juegos de mesa
GRACIAS & TU RELATO AYUDARAS & MUCHAS

PERSONAS QUE ESTAN PROXIMAS A ENTRAR EN

5 R Iremos rotando por todas las unidades en los distintos turnos
' 5| akerosturias@gmail.com -
a lo largo del ano.
©  ssaswan & W,

O
Curso “Cuidando activamente tu salud”

Durante 6 semanas, todos los miércoles de febrero a marzo, desde Alcer Asturias colaboramos
en este taller en conjunto con otra asociacion de Mieres. jFue una experiencia muy interesante

N

y enriquecedora!
% b )
b8 z 3 Limpieza integral de vehiculos O
-— ° y tratamiento de carrocerias
- s 9
3l Limpieza de edificics, locales
GRuUPOItma N "z GRUPOOLUAR

Sistema Imegrade de calidad medio ambiente, salud Pol. Asipo C/B - Parc. 60 - Nave 5
w sequridad laboral (150 9001-150 14001-0HSAS 18001 33428 Uanera - Asturias P SOMONTE IIl. Cf Nicolas Redondo Urbieta, 330, 33393 Gijon (Asturias)

Tel 965 264 183 - Fax 985 265 967 Y GRS 29 17 000 - Faucl G28 2
1 EMPRESA ASTURIANA DEL SECTOR T L[] 965 32 1700 = Fax) 583 3

38 31 - www.olmar.com - info@almar.com
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Taller de Merchandising Creativo
en Mieres

El dia 10 de febrero se
impartio un taller de
merchandising creativo en
Mieres con un total de 14
participantes, donde se
hicieron varias actividades,
como piedras decoradas,
imanes, etc.

Charla donante vivo

El 23 de febrero tuvo lugar, en Sama de Langreo, una
charla sobre donante en vivo, donde participaron el pre-
sidente de Alcer Asturias, Rogelio Garcia, el miembro de
la Junta Directiva de Alcer, Juan Ortiz, y Marcos Cadenas,
donante vivo.

Campana “Detalles Solidarios”

En el mes de marzo se dio comienzo a la Campana de
Detalles Solidarios, instando a la gente a poder colabo-
rar con nosotros/as para cualquier realizacion de detalles
para eventos, como pueden ser bautizos, comuniones,
bodas...
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Asamblea General de Socios

El 12 de marzo celebramos nuestra Asamblea General
de Socios, con una afluencia de 144 personas, en la que
quedaron aprobados todos los puntos del orden del dia:

® Aprobacion del Acta anterior.

® Informe gestion ano 2022.

e Actividades realizadas en el afno 2022.

® Balance econdémico del ano 2022.

e Actividades previstas para el ano 2023 y

® Presupuesto econdmico previsto para el ano 2023.

Dia Mundial del Rinon

El 9 de marzo se celebrd el Dia Mundial del Rinén, duran-
te el cual colocamos mesas informativas en los centros
comerciales Carrefour de Lugones, Los Fresnos (Gijon) y
Avilés, para seguir intentando concienciar a la poblacion
asturiana sobre la importancia de la donacién de érganos.

A su vez, se realizé una conferencia en el Hospital San
Agustin de Avilés, impartida por el personal de nefrologia
de la Unidad de Avilés.
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Firma de un convenio de colaboracion @ =
. s Asempa
con la Fundacion Ampararte

T s

ASEMEA firrrim et exmersres g P Ao, 44 02 25

Ana Sardchaga y Toméas Rubio en la firma del convenio.

Queremos agradecer su colabo-
racion a todas las entidades, tan-
to publicas:

¢ Consejerias de Salud,
Derechos Sociales y
Bienestar.

¢ Ayuntamientos de Gijon,
Oviedo, Avilés, Siero,
Castrillon y Corvera.

Como privadas:

¢ "la Caixa".
¢ Fundacion Alimerka.
¢ Fundacion Quaes.

La directora de la Fundacion, Ana Sarachaga, y el

vicepresidente de ASEMPA, Tomas Rubio, oficializaron la
firma del convenio el 14 de febrero.

racias a esta colaboracion, llevare-

mos a cabo actividades relacionadas
con la investigacion, generacion y difu-
sion de conocimiento, responsabilidad
social corporativa y formacion en los am-
bitos de la incapacidad laboral y de la
Seguridad Social.

Los socios y socias de ASEMPA, asi como
sus familias, contaran con una serie de
ventajas relacionadas con el asesora-
miento legal en materia de derecho la-
boral, Seguridad Social e incapacidades
laborales, gracias a la firma del convenio.

La importancia

de estar juntos/as

provechar los dias senalados para reunirnos nos re-

carga de energia y nos da la motivacion para continuar
trabajando en nuestros proyectos. Es necesario y saluda-
ble contar con estos momentos para compartir, ponernos
al dia, reforzar nuestra unién, y recordar que no estamos
solos/as y que “juntos somos mas fuertes”.

Asi como a las empresas solida-
rias que realizan aportaciones a
nuestra entidad. Gracias a ellos/
as podemos mantener y mejorar
nuestra actividad.

La Fundacion Ampararte es
una organizacion sin animo de lucro

dirigida a la sociedad en general, con

especial foco en personas afectadas m

por limitaciones de salud en su

desarrollo profesional pleno, en el Ompa Q ﬁe

sector salud, las administraciones
publicas y el colectivo empresarial
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ASEMPA, ganadora de la beca de Fundacion Quaes
por el Proyecto "Juegos de Mesa para Tod@s"

Echando una partida en ASEMPA.

Se trata de una actividad accesible, completamente adap-
tada a personas con discapacidad y con movilidad reduci-
da (usuarias de bastones, andadores, sillas de ruedas etc.),
que consiste en jugar a juegos de mesa en grupo, al me-
nos, un viernes al mes, en horario de 17:30 a 20:00 h.

Recogiendo el Premio de Fundacion Quaes.

| acto de entrega de la beca (aportacion
econdémica) se realizé el 3 de marzo, a las
12 horas, en Capitania General, Valencia, coin-
cidiendo con el VII Aniversario de Fundacion
Quaes. A la recogida del galardén asistié Ange-
la Martinez, familiar de uno de nuestros socios.

rre >

ARCHIVO HISTORICO

hunosa

O i

AR

Erupchunosa

Visita todos los jueves laborables
2 Pases - 10.00y 12.00 h.

Necesaria reserva previa:

Q 630 119 642 de lunes a vieres [de 9.00 a 14.00 h.]
e v151tas@amhMﬁunusa es | www.archivohunosa.es
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Teatro Terapéutico ChySPA | fused

“Jugando a ser otro”

En septiembre de 2010, nuestra asociacion cre6
el Grupo de Teatro Terapéutico ChySPA, con el
fin de dinamizar a los socios/as ofreciendo activi-
dades fuera del ambito sanitario.

retendiamos a su vez fomen-

tar la participacion social del
colectivo afectado para reducir
su aislamiento social y potenciar
su relacion con otras personas.

Cuando el grupo se cred con vo-
luntarios/as dispuestos a par-
ticipar de la iniciativa de esta
actividad se comenzaron a tra-
bajar paralelamente determina-
dos aspectos importantes para
personas con Chiari y Siringo-
mielia, como son la autoestima,
las relaciones sociales, la me-
morizacion, foniatria, movilidad,
evitar el ensimismamiento en el
dolor, etc.

El teatro no solamente nos permi-
te divertirnos, reflexionar, emocio-
narnos hasta las lagrimas o ver
como en un espejo las virtudes y
defectos de los seres humanos;

El teatro no solamente nos
permite divertirnos también
hos ayuda a mejorar nuestro
estado de animo, expresar
nuestras dificultades, aceptar
y afrontar criticas

O C/ Pefa Santa,12 - Pol. de Silvota
33192 Llanera, Asturias. Tel. 985 263 992

C/ D'els Xofers, 18 - Pol. La Mina
DlCOH 46200 Paiporta, Valencia. Tel. 961 251 367

Logistica

el teatro también nos ayuda
a mejorar nuestro estado de
animo, expresar nuestras di-
ficultades, aceptar y afrontar
criticas, lograr que supere-
mos problemas, generando
colaboracién, complicidad y
responsabilidad.

El desarrollo de la actividad
consiste en un ensayo se-
manal de dos horas bajo la
direccion del psicélogo, es-
critor y director de Teatro,
Francisco Prieto Benito, y con
los socios/as que forman el
reparto de actores, que se
hacen cargo de los aspectos

Grupo de teatro

terapéutico

Cuando el grupo se cre6 con volun-
tarios/as dispuestos a participar
de la iniciativa se comenzaron a
trabajar paralelamente determi-
nados aspectos importantes para
personas con Chiari y Siringomie-
lia, como son la autoestima, las re-
laciones sociales, la memorizacion,
foniatria, movilidad...

CONSTRUCCIONES

SILCA—SA

Mas de 30 afios creando hogares en Asturias

« Avda. Langreo, 9. EL BERRON. Tf. 985 74 40 67
« Casimiro Velasco, 16. GIJON. Tf. 985 34 67 56

WWW. CONStruccionessiica. com
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escenograficos y audiovisuales y el montaje
para conseguir llevar a cabo con éxito las re-
presentaciones teatrales en diferentes tea-
tros del Principado.

Ademas de los beneficios terapéuticos, el Gru-
po de Teatro Terapéutico ChySPA es un gran
medio de difusién para dar visibilidad a las
malformaciones craneos cervicales, para que
los espectadores/as comprendan mejor la
realidad que sufren las personas afectadas
por enfermedades raras, en espacios reserva-
dos para la cultura y el arte.

] |€9@ Testimonios de pacientes @g e

“El Taller de Teatro
terapéutico ChySPA hizo que
saliera de mi casa y que me

“Me ha hecho trabajar
conceptos como el de la
memorizacién, que como

“El teatro me ayudo a
levantar mi autoestima,
hasta el punto de querer

relacionara con gente con "seguir viviendo”. consecuencia de la patologia
problemas iguales a los mios. que sufrimos y de los anos

Hace un ano que me integré que vamos cumpliendo, se
El teatro me ayuda a reir y en el Grupo de Teatro ve afectada, y con el teatro la
tener momentos felices. Terapéutico ChySPA y desde ejercitamos ampliamente.

entonces me siento mucho
El teatro me hizo ver que mejor, ya que me hace He ampliado mi circulo de
yo puedo ser lo que me sentirme util y relajado. amistades y he mejorado mi
proponga, aunque sea con autoestima.
“esfuerzo”. Me ayuda a limpiar la mente,
como si expulsara todo He enriquecido mi

Martin Aureio Lavina lo negativo, y me siento personalidad, porque desde

mucho mejor”. que hago teatro soy la
suma de mi, mas el poso de
cada uno de los personajes
que tengo el placer de
interpretar”.

José Antonio Rodriguez Vegega

Mario Canal Suarez

“El taller de teatro me ayuda muchisimo a trabajar

la vocalizacién. “He mejorado mucho en la
vocalizacién y la memorizacién,
Considero que el Grupo de Teatro ChySPA nos gracias al taller de teatro. Ademas,
hace mejores personas, al reirnos sobre nuestros hemos hecho un grupo de amigos que
equivocos y despistes, a la vez que alegrarnos y trabajamos conjuntamente”.

disfrutar de los éxitos de nuestros companeros”. . .
b Dulce M2 Gil Fernandez

Lucia Gonzalez Fernandez



serCapaz 78 | COCEMFE Asturias

Charla multidisciplinar
y homenaje al Doctor Bousono

El 12 de noviembre llevamos
a cabo en la sala de uso co-
mun de la sede central de la
asociacion, en Oviedo, una
jornada multidisciplinar so-
bre la eficacia de los modula-
dores del CFTR a nivel pulmo-
nar, digestivo y nutricional.

Como ponentes, tuvimos a los si-
guientes especialistas en fibrosis
quistica de Asturias:

P> David Gonzalez
FEA Pediatrica del HUCA
P> Marta Clemente
Neumologa y coordinadora FQ HUCA
P> Marta Suarez
Dietista-nutricionista FQ HUCA
P> Carlos Bousoiio
Profesor titular pediatrico, coordinador
FQ y GHNM pediatrico del HUCA
jubilado

Como moderador de la ponencia, con-
tamos con Manuel Angel Ramos, anti-
guo presidente de la asociacion.

Para facilitar el acceso a cualquier
persona que quisiera participar y no
le fuera posible asistir, retrasmitimos
el evento mediante streaming y lo
dejamos guardado para poder con-
sultarlo las veces necesarias, en el
siguiente enlace:

los

GIOM: Avda. Manvel Uisnaza, 5. T 985 152 776 - MIERES: Num
AVILES: Dx Sovera Ochos, 4. 1985 577 379

ALC LS 5755z reamees

MIERES: Numa Guilhou, 22. T. 985 466 364

La jornada se desarroll6 con total
normalidad, tratando temas muy
amplios sobre como estos nuevos
medicamentos estdn cambiando la
vida de las personas con fibrosis
quistica, cémo se han reducido el
ndmero de ingresos hospitalarios,
se han alargado los periodos entre
consultas y, en definitiva, se ha con-

ASOCIACIONES

Fibrosis
Quistica

seguido mejorar, significativamente,
la calidad de vida de las personas
con esta enfermedad.

Ademas de las charlas propiamen-
te dichas, aprovechamos la ocasién
para rendirle homenaje al Doctor
Ramoén Bousoino, que dedicé toda
su carrera profesional a la mejora
de la calidad de vida de las perso-
nas con fibrosis quistica y ha sido,
para nuestro colectivo, un guia y un
apoyo fundamental.

A través de estas lineas, volvemos a
reiterar nuestro agradecimiento por
su gran implicacién con las perso-
nas con fibrosis quistica de Asturias.

Tarthere Awio; Lugones, Avilds, Hioves y M.
Bsoer Wages: Gijn.

Con Tartiere Auto

Tu Volkswagen
estd mas cerca
de lo que piensas.

@



http://www.youtube.com/watch?v=FivBprSISq4
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Exposicion autocuidados
fibrosis quistica

Esta exposicion, que tiene por titulo “Los autocuidados de
la fibrosis quistica, la historia interminable que puede cam-
biar”, llego a Asturias el 16 de diciembre y fue expuesta e
inaugurada a las 11:00 h de la manana en Consultas Externas
del Hospital Universitario Central de Asturias.

Esta serie de fotografias tuvo como
objetivo contribuir a la visibiliza-
cion de la enfermedad y resaltar la im-
portancia que han tenido los avances
cientificos en esta patologia y como
han conseguido mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas.

La exposicion consto de trece paneles
que hacen una presentacion general
de la enfermedad y sus principales ca-
racteristicas, mostrando el tratamien-
to de los/as pacientes y el deterioro
que puede producir la enfermedad.

Es una exposicion itinerante, que fue
inaugurada en el Congreso de los Di-
putados el 8 de septiembre con moti-
vo del Dia Mundial de la Fibrosis Quis-
tica. Desde entonces, ha pasado por
Madrid, Navarra, Pais Vasco, Galicia,
Murcia, Castilla y Le6n y Cantabria.

El presente de fibrosis quistica es
muy diferente a la situacién anos
atras, ya que, gracias a la investiga-
cién y medicamentos como el Kaf-
trio, el presente y futuro de la enfer-
medad es muy esperanzadora. Este
tratamiento revoluciona por completo
la vida de las personas que pueden
acceder a él, mejorando significativa-
mente su calidad de vida.

En su inauguracion, el viernes 16 de
diciembre, nos acompanaron Beatriz
Loépez Ponga, directora del HUCA; y
Maria Josefa Fernandez, directora
General de Cuidados, Humanizacion
y Atencién Sanitaria del Gobierno del

El presente de fibrosis quistica
es muy diferente a la situacion
anos atras, ya que, gracias a la
investigacion y medicamentos
como el Kaftrio, el presente y
futuro de la enfermedad es muy
esperanzadora
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‘Los arvculdacios de by Fibrosis Quislica.
La hisfonks dnferminalde que puecs camibsar

EXPOSICION FOTOGRAFICA

Principado de Asturias. También con-
tamos con la presencia de diferentes
especialistas de fibrosis quistica del
HUCA y, por supuesto, miembros de la
Asociacion Asturiana de lucha contra
la Fibrosis Quistica, con Sara Hernan-
dez, su presidenta en representacion
de todo el colectivo.

Esta exposicion estuvo disponible
hasta el lunes 9 de enero, momento
en el que se recogid y envid a su nue-
vo destino, Zaragoza, donde estuvo
expuesta en el Centro Joaquin Ron-
cal de Zaragoza, de la Fundacion Caja
Inmaculada, del 8 al 31 de marzo.

www.latabernadelpiano.es

restaurante@latabernadelpiano.es

902 266 366

WWW.iss.es

* Limpieza

* Jardineria

¢ Restauracion

* Mantenimiento
* Seguridad

* Facility Services

» Servicios Auxiliares
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Concentracidn para pedir que se agilice
la tramitacion de la «Ley ELA»

ASOCIACIONES

eral amiotrofica

COCEMFE Asturias y su Movimiento Asociativo llevaron a cabo, el pasado 16 de diciembre,
un acto de concentracion reivindicativo, frente al Centro de Atencion Integral de Viesques
de Gijon, para que se agilice la tramitacion de la llamada Ley ELA.

La iniciativa surge de Ivan Palacio,
afectado de ELA y socio de ELA
Principado, quien solicité a los inte-
grantes de los grupos parlamenta-
rios asturianos que trasladen a sus
representantes en el Congreso de los
Diputados la necesidad de agilizar la
tramitacion de la “Proposicion de Ley
para garantizar el derecho a una vida
digna de las personas con Esclerosis
Lateral Amiotrofica”, aprobada por
unanimidad en el Congreso, el pasa-
do 8 de marzo de 2022.

Al Gobierno del Principado se le inst6
a que legislase en esta materia, para
que todos los afectados/as por ELA
cuenten con una atencion especia-
lizada lo antes posible en sus domi-
cilios y se agilicen los tramites para
el reconocimiento de la situacion de
dependencia y el derecho a las pres-
taciones del Sistema para la Autono-
mia y Atencién a la Dependencia.

A fecha de hoy, en lo que respecta
a nuestra comunidad auténoma, el

pasado 1 de marzo, la propuesta
del grupo parlamentario Ciudada-
nos de que se reconozca el 33% de
discapacidad a las personas diag-
nosticadas de ELA, desde el mismo
momento del diagnéstico, junto a
una iniciativa que pide que el Credine
(Centro de Referencia Estatal para
personas con Discapacidades Neuro-
I6gicas) atienda a personas con esta
patologia, recibié el apoyo unanime
de los grupos politicos de la Camara.

La iniciativa surge de la necesidad de agilizar la tramitacion de la
“Proposicion de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de
las personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica”

Eva Martinez publica
su segundo libro
solidario en apoyo a los
afectados/as de ELA

a en 2020, con su obra “Mujeres

de Negro Carbon”, trabajo de in-
vestigacion que sacaba a relucir la
figura de las mujeres en los conflic-
tos de la mineria asturiana, Eva Mar-
tinez Gonzalez inicié su colaboracion
con nuestra entidad, donando parte
de las ventas de su obra prima para
nuestro proyecto de apoyo a las per-
sonas afectadas de ELA y sus fami-
lias en el Principado de Asturias.
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Esta actitud solidaria contintia con su
segundo libro “Bi (polar)”, que «como
las personas, que somos poliédricas,
es este poemario lleno de caras de
una vida corta, pero de sentir inten-
so». “Bi(polar)” es prosa poética,
poesia prosaica, arritmica, rara e in-
tima como la vida misma.

Nacida en Pola de Laviana (Asturias)
en 1989, Eva Martinez es historiado-
ra y profesora. De ascendencia astu-
riana y andaluza, pasé su juventud y
adolescencia entre la Cuenca del Na-
I6n. Hija de una afectada de ELA, ha
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_ VIYIdO de cerca la enferrnedad y conoce de
A primera mano las necesidades de las perso-
nas que sufren esta cruel patologia.

Las personas interesadas pueden adquirir
este libro y colaborar con nosotros/as en
la direccion:

Con el objetivo de recaudar fon-
dos para la lucha contra la enfer-
medad y darle visibilidad social
a la misma, nace este evento
que conté con la participacion
solidaria y altruista de Damian
Quintero (medalla de plata olim-
pica), Ivan Leal (seleccionador
nacional y campeon del mundo),
Oscar Vazquez (campeén del
mundo) y Lino Gémez (exselec-
cionador nacional y campeoén
del mundo), un cartel de lujo.

La cita fue el 4 de marzo en el Polideportivo de Grado, donde se concentraron
cientos de karatekas de todas las edades. Ademas, contamos con el apoyo
de la familia de Chus Ramon, afectado de ELA, deportista y karateka, que con
Su presencia quiso ayudar a dar visibilidad a la enfermedad y las necesidades
de las familias que conviven con ella.

La recaudacion del evento fue donada integramente por los organizadores a
nuestra entidad. jMuchisimas gracias a todos y a todas por vuestro apoyo!
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Concurso de recetas
saludables

Se ha de pensar en la alimentacion saludable como parte de una
celebracion y del disfrute de la misma, involucrando y estimulando a los/as
participantes y a sus familias en la creacion de platos saludables, ademas

ASOCIACIONES

fEx difac

de fomentar su autonomia y autocuidado.

on motivo de la celebracion del Dia Mundial de la Ali-

mentacién, DIFAC, en colaboraciéon con la Asamblea
Comarcal de Cruz Roja Avilés, organizé una actividad de
convivencia asociativa con el fin de motivar e incentivar
a las/os participantes de ambas entidades a crear una
receta de cocina facil, con ingredientes y preparaciones
ricas y saludables.

Socios/as de DIFAC y voluntarios/as de Cruz Roja tuvie-
ron que desarrollar recetas con ingredientes que invita-
sen a mantener una buena alimentacion. Las elabora-
ciones fueron de facil preparacion y con presupuesto
asequible. Se priorizé el uso
de alimentos naturales, con
presencia importante de ve-
getales y frutas, e ingredien-
tes bajos en azlcar, harinas
refinadas, grasas saturadas
y sal. Se valoré la presenta-
cion atractiva y vistosa, con
variedad de colores y for-
mas, con un aporte modera-
do de calorias.

El 17 de octubre se reunio el
jurado del “Concurso de re-
cetas saludables de DIFAC”,
en la sede de la Asamblea Comarcal de Cruz Roja de
Avilés. Alli los/as participantes tuvieron que llevar su
receta preparada, y el jurado pudo degustar y valorar
esas preparaciones.

Los premiados/as recibieron una caja con hortalizas, ver-
duras y frutas adquiridas en un comercio de proximidad.
y fueron los siguientes:

Oscar Sanchez Mediavilla,
con "Pavo real de frutas"

Juan Manuel Lépez Santiago,
con "Pavo con ciruelas y castanas
de Pillarno"

Maria Jesus Santos,
con "Tartar de salmoén”

Tartar de salmén.

et

faeiiiiiianas

Premios para los ganadores.

El jurado sabored los platos a concurso.
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Los pacientes con hemofilia reclaman
tener acceso a nuevos tratamientos

a Asociacion de Hemofi-

lia de Asturias, a través
de la Real Fundacion Vic-
toria Eugenia (RFVE) y la
Federacion de Hemofilia de
Espana (FEDHEMO), solicita
tener acceso a los nuevos
medicamentos aprobados
por el Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar So-
cial, que acaba de aceptar
la financiacion de Hemli-
bra® (Emicizumab) como
tratamiento profilactico
de rutina para prevenir
episodios de sangrado en
adultos y ninos con hemo-
filia A grave.

En Asturias, hay varios ca-
sos con Hemofilia A grave,
entre los que se encuen-
tran varios miembros de

la Asociacién de Hemofilia
de Asturias (AHEMAS), a
los cuales se les deniega
este tratamiento aprobado
y comercializado y que la
CURMP (Comisién de Uso
Racional de Medicamentos
y Productos Sanitarios) no
permite acceder a ellos, a
pesar de ser prescritos por
su hematdlogo.

Es el primer farmaco que
ha logrado reducir signifi-
cativamente las hemorra-
gias tratadas, en compara-
cion con la profilaxis previa
con factor VIII, como lo han
demostrado los estudios
clinicos. Esto implica una
clara mejora, en relacién
a las importantes cargas
asociadas al tratamiento
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De izda. a dcha.: el presidente de AHEMAS, Jose Quifiones, la directora de
Salud Publica, Lidia Clara Rodriguez y la socia de AHEMAS, Delfina Menendez.

de esta enfermedad, ya que ademas es el primero de
administracion subcutanea.

Esta terapia es el resultado de una importante apuesta
por la innovacién. Uno de los principales objetivos en el
tratamiento de esta enfermedad es conseguir el sangra-
do cero en estas personas, con el beneficio anadido que
aporta, a la calidad de vida de estas personas y a la de
sus familias, la posibilidad de administrarlo por via sub-
cutanea. Lo que implica un cambio muy relevante frente
a los tratamientos disponibles, mejorando la calidad de
vida del paciente.

Dedcubre ef poder def Agua Termal

BALNEARIO
LEDESMA
MONTEPIO

Salud & Bienestar

Aguas especialmente recomendadas para
irticulares, respiratorios y de la piel
Desde 1886, Bien de Interés Minero Medicinal.
Consulta tu estancia salud. También Grupos.

2 923 149 100 & Balneariol edesma.com
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ENTREVISTA

Entrevista al presidente del Principado de Asturias

Adrian Barbon

Adrian Barbon es licenciado en Derecho por la Universidad
de Oviedo (ano 2002) y militante del Partido Socialista
Obrero Espanol desde los 18 anos.

Fue concejal del Ayuntamiento de Laviana desde 2003 a
2018, vicealcalde de dicho Consistorio entre el 2003 y el
2008 y alcalde del mismo desde 2008 a 2017.

Ostento el cargo de presidente de la Asociacion de Comar-
cas Mineras de Espana (ACOM) de 2015 a 2018.

P. En nuestra region hay mas de

Fue diputado en el Congreso de los Diputados a finales de
la X Legislatura y diputado en la Junta General del Princi-
pado de Asturias en la Xl Legislatura.

Es secretario General de la Federacion Socialista Asturiana
desde septiembre de 2017 hasta la actualidad y presiden-
te del Principado de Asturias desde el 20 de julio de 2019.

Ademas, es miembro del Comité de las Regiones de la
Unién Europea.

P. ¢Cuales han sido los avances de su Gobierno en esta legislatura

120.000 personas con algin tipo
de discapacidad, de las cuales
la mayoria son personas con una
discapacidad fisica y/u organica.
¢Conoce usted las principales nece-
sidades y reivindicaciones de estos
asturianos y asturianas?

Por supuesto. Son muchas las per-
sonas con discapacidad a las que
conozco personalmente y muchas
las asociaciones que nos trasladan
periddicamente tanto los resultados
de la gran labor que vienen desarro-
llando como las dificultades que se
encuentran.

para las personas de nuestro colectivo?

A pesar de la complejidad que ha ca-
racterizado la legislatura que va lle-
gando a su fin, hemos dado un salto
cualitativo importante. Pondré tres
ejemplos:

® Hemos regulado la figura del asis-
tente personal. Tras el incremento
de las cuantias de las prestacio-
nes, aprobado en mayo de 2022,
las personas que cuentan con esta
prestacion reciben entre un 30% y
un 60% mas que la media nacio-

nal. Por ejemplo: mientras que en
Castilla y Ledn, una persona con
grado lll recibe de media 642,26€
(fuente IMSERSO), en Asturias per-
cibe como minimo 858,08€ (216€
mas) y puede llegar a alcanzar un
maximo de 1.072,60€.

® Se consolidé el marco de financia-
cion y colaboracion con las entida-
des y asociaciones al aplicar la Ley
sobre Accién Concertada para la
prestacién de servicios.
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e Y tanto la Estrategia de Accesibi-
lidad como la Estrategia Cuid-As
comparten la mirada que incorpora
las necesidades de las personas
con discapacidad.

P. Desde COCEMFE Asturias con-
sideramos que ain queda mu-
cho por hacer. Las personas con
discapacidad no podemos perder
ninguno de los derechos adquiridos
y hemos de seguir avanzando. Si
continuase gobernando, ¢cuales se-
rian sus lineas de actuacion en ma-
teria de discapacidad?

La prioridad esta en ver los resulta-
dos de la lucha contra las listas de
espera en la valoracién y reconoci-
miento de la discapacidad, un objeti-
vo al que hemos sumado la Atencién
Infantil Temprana. Al igual que hemos
avanzado en dependencia, lo hare-
mos en discapacidad sin duda.

Ademas, actualizaremos la Estrate-
gia de Accesibilidad y disenaremos,
de la mano de las asociaciones, el
Il Plan de Actuacién Integral para las
Personas con Discapacidad.

P. Existe abundante legislacion que
regula los derechos de nuestro gru-
po social, especialmente lo referen-

“ La prioridad esta en

ver los resultados
de la lucha contra
las listas de espera
en la valoracion y
reconocimiento de
la discapacidad ,,

te a la accesibilidad. Una de nues-
tras constantes peticiones es que
esta normativa se cumpla, algo que
con demasiada frecuencia no ocu-
rre, aparentemente sin consecuen-
cias. En nuestra region, su Ejecutivo
puso en marcha en 2020 la Estrate-
gia de Accesibilidad del Principado
de Asturias. {Qué cambios y logros
se han producido en este aspecto?
La estrategia es la hoja de ruta que
adopta una mirada transversal de
la accesibilidad en el conjunto de
la Administracion autonémica. En la
actualidad existen muchas conseje-
rias, direcciones generales y técnicos
implicados, y se estan poniendo en
marcha muchas de las actuaciones,
teniendo en cuenta la cadena de ac-
cesibilidad de cada una de ellas.

Es una estrategia consensuada y
muy trabajada, en la que habéis par-
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ticipado y a la que queremos dar con-
tinuidad, ya que tanto el diagnéstico
como el plan de accién son actuales
y adecuados. De ahi que, aunque el
plazo inicial era 2020-2022, esta
previsto que se prolongue al menos
todo 2023.

P. Desde el Movimiento Asociativo
de las personas con discapacidad
vemos necesario un Il Plan de
Atencion Integral de Personas con
Discapacidad en el Principado de
Asturias, con una reserva de fondos
en los presupuestos anuales para
poder acometer las acciones conte-
nidas en el mismo y una comision
de seguimiento para valorar su gra-
do de ejecucion. ;Considera viable
esta propuesta?

Partimos de una premisa clara y es
que la atencién a las personas con
discapacidad debe ser entendida, al
igual que la accesibilidad, desde una
perspectiva transversal e integral en
todas las administraciones publicas.
Pese a que se inici6é un borrador del Il
Plan de Atencién Integral, se optd por
centrar el esfuerzo en la Estrategia de
Accesibilidad, donde se incorporaron
muchas de las medidas previstas.
Sera a finales de este ano cuando,
al evaluar el desarrollo de la estra-
tegia, planteemos con las entidades
del sector el diseno colaborativo de
ese Il Plan.

cmpa.es

CUERPO EUROPEO
DE SOLIDARIDAD-CES

PARA JOVENES CON MENOS OPORTUNIDADES

VOLUNTARIADO EUROPEO PARA JOVENES DE 18 A 30 ANOS,

FINANCIADO POR LA COMISION EUROPEA

INCLUYE: viaje, alojamiento, manutencion, dinero de balsille,
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“ Nuestra prioridad es ampliar tanto
el nimero de plazas destinadas a
respiro familiar como aquellas que
han de atender necesidades de
quienes se van haciendo mayores

El Gobierno del Principado es y seguira
siendo el principal aliado de las

entidades a la hora de reivindicar la
puesta en funcionamiento del Credine ’,

P. La consejera de Derechos Sociales y Bienestar, Melania Al-
varez, anuncio, en septiembre, la puesta en marcha de Oficinas
de Vida Autonoma y Participativa para que las personas con
discapacidad y los mayores puedan desarrollar su proyecto de
vida con autonomia, dando asi cumplimiento a la Ley de Pro-
mocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas
en situacion de dependencia. A dia de hoy, siguen sin ser una
realidad, ¢cuando esta previsto que empiecen a funcionar?
Tal y como anunciamos, las Oficinas de Vida Auténoma y Parti-
cipativa abriran sus puertas a lo largo de este ano y lo haran de
la mano de la participacién del conjunto de entidades que han
participado en su diseno.

P. En esta legislatura, ¢se ha mejorado la calidad del empleo
para las personas con discapacidad y, en especial, el de las
mujeres con discapacidad?

En Asturias contamos con una buena cobertura al empleo de
personas con discapacidad. Son varias las lineas de actuacion
que seguimos. La primera, los 113 centros especiales de em-
pleo que tienen en sus plantillas no menos de 3.000 trabajado-
res con discapacidad y reciben ayudas por 15 millones al ano.
Ademas, contamos con Faedis, una fundacién que consigue em-
plear a muchas personas, al tiempo que desarrolla el programa
Incorpora de La Caixa desde hace mas de 15 anos. Y, por Ulti-
mo, existen también ayudas especificas para la contratacion de
personas con discapacidad.

P. En los tltimos cuatro aios se esta observando un descenso
del paro entre las personas con discapacidad, pero creemos
que es debido a que hay muchas personas que atin no tienen
reconocida la discapacidad como consecuencia de los retrasos
en los centros de valoracion. Cuando se agilicen esas listas de
espera, la cifra de desempleados con discapacidad aumentara.
¢Tiene previsto algiin plan especial de empleo para acometer
ese previsible incremento de demandantes?

El primer objetivo es terminar con las listas de espera en los
centros de valoracién. Mas alla de esta prioridad, la consolida-
cién y fortalecimiento de iniciativas como las que senalaba en
la respuesta anterior seguirdn marcando nuestra hoja de ruta.
Una hoja de ruta que tendra un buen punto de partida en la

ENTREVISTA

B6 Las oficinas de Vida
Autonoma y Participativa
abriran sus puertas a lo

largo de este ano y lo

haran de la mano de la
participacion del conjunto

de entidades que han
participado en su diseno ,,

actualizacion del estudio sobre el empleo de las
personas con discapacidad en Asturias, que rea-
lizara precisamente Faedis a peticién del CERMI.

P. Desde su punto de vista, ¢cual ha de ser el
papel del Movimiento Asociativo en el proceso
de atencion integral a las personas de nuestro
grupo social?

El Movimiento Asociativo ha venido demostran-
do su compromiso con la atencién integral a las
personas con discapacidad, esto es un hecho ob-
jetivo. Los cambios sociales que nos rodean son
tan rapidos que necesitamos trabajar en nuestra
capacidad de adaptacion a las demandas que las
personas tienen en cada momento. Parte de la
clave del éxito esta en esa capacidad y, por tanto,
también es necesario que mantengamos la estre-
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cha colaboracién actual para llegar a cada persona que
nos necesite.

P. La puesta en marcha de la Accion Concertada es una
herramienta muy valiosa para las entidades que gestio-
namos recursos convivenciales. Consideramos que lo
puede ser también para gestionar proyectos consolida-
dos en el tiempo, en materia de salud, servicios sociales
o educacion, destinados a personas con discapacidad.
¢Nos podria adelantar si se van a continuar concertando
otro tipo de servicios, ademas de las plazas de recursos
convivenciales?

La Accion Concertada estéa llamada a ser un instrumento
vivo, capaz de adaptarse para dar respuesta a las nece-
sidades presentes y futuras. Es fruto del didlogo fluido
entre entidades y consejeria y ya trabajamos en la incor-
poracién de nuevos servicios, asi como en la ampliacion
de plazas. Conscientes de las necesidades de las perso-
nas con discapacidad y sus familias, nuestra prioridad es
ampliar tanto el nimero de plazas destinadas a respiro
familiar como aquellas que han de atender necesidades
de quienes se van haciendo mayores.

P. Asuntos como las subidas salariales por Convenio, el
incremento del precio de la energia, los combustibles,
etc., causan en las entidades del Tercer Sector falta de
estabilidad y miedo a que la financiacion concedida no
nos permita acometer los proyectos que estamos reali-
zando. ¢Considera adecuado trabajar en una formula para
que esos incrementos se asuman automaticamente por
parte de la Administracion y podamos garantizar el ser-
vicio que prestamos a las personas con discapacidad?
Con la aplicacion de la Ley de Accién Concertada ya he-
mos avanzado en esta cuestion: La obligacion para la
Administracion del pago del coste real de cada plaza es
un hecho y asi se contempla en esta ley.
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P. La actual infrautilizacién del Centro de Referencia Esta-
tal para personas con Discapacidades Neurolégicas (Cre-
dine) se traduce en que las personas con discapacidad
neurologica no estan recibiendo los servicios especiali-
zados para los que dicho recurso fue creado. Nos refe-
rimos al centro de dia y la residencia, sin olvidar que no
se ha puesto en marcha la investigacion, la formacion,
etc. Desde COCEMFE Asturias pedimos al Gobierno del
Principado que inste al IMSERSO a que el Credine funcio-
ne a pleno rendimiento de forma inminente. Nos gustaria
saber qué medidas se van a tomar para conseguirlo.

El Gobierno del Principado es y seguira siendo el principal
aliado de las entidades a la hora de reivindicar la puesta
en funcionamiento del Credine. A corto plazo, estéa previs-
ta una reunién con el IMSERSO para exigir pasos firmes
que contribuyan a alcanzar este objetivo que comparti-
mos. La Consejeria de Derechos Sociales y Bienestar re-
iterara su ofrecimiento a colaborar en lo que sea necesa-
rio para que pueda arrancar el resto de actividad prevista.
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Lectura del Manifiesto por la presidenta de Ataxias Covadonga.

COCEMFE AL DiA

Mesa informativa en Gijén.

COCEMFE Asturias celebra el

Dia Mundial de las Enfermedades Raras
con un acto en Gijon

Una mayor inversion en investigacion

La puesta en marcha urgente de un
plan autonémico de genética

El funcionamiento del CREDINE a
pleno rendimiento

La eliminacion de diferencias asistenciales
entre comunidades autonomas

La supresion de barreras arquitectonicas

La rehabilitacion continuada

El incremento de las subvenciones destinadas
a entidades de enfermedades raras y
de baja prevalencia o poco frecuentes

Son algunas de las demandas recogidas en el
manifiesto elaborado conjuntamente por CO-
CEMFE Asturias y los afectados/as por este
tipo de patologias y leido, en pleno centro de
Gijon, el 28 de febrero, con motivo del Dia Mun-
dial de las Enfermedades Raras.

La lectura de dicho documento fue una de las accio-
nes que se llevaron a cabo en el marco de la jornada
organizada por nuestra Confederacion y sus once asocia-
ciones de enfermedades raras para conmemorar esta
efeméride, sensibilizar a la poblacién sobre la situacion
que viven las personas afectadas y definir una linea de
trabajo con la Administracion.

Lectura del Manifiesto por la presidenta de ELA Principado.

En Espana, 3 millones de personas tienen
una patologia de este tipo. En Asturias, hay
74.000 afectados/as

Durante toda la manana se repartieron, en la confluencia
de la Calle Corrida con la Plaza del Seis de Agosto, ca-
misetas solidarias bajo el lema “La investigacion, nuestra
esperanza” e informacion sobre este tipo de patologias y
las asociaciones que las representan.

Numerosos viandantes se acercaron para apoyar la causa
en forma de donativo, escuchar nuestras reivindicaciones e
informarse sobre las enfermedades raras o poco frecuen-
tes, que son aquellas que afectan a menos de 5 por cada
10.000 habitantes. En nuestra region que, segln datos del
Instituto Nacional de Estadistica (INE), contaba en 2022
con 1.004.686 habitantes, una enfermedad se considera
poco frecuente cuando afecta a menos de 502 personas.




COCEMFE AL DiA

En Espana, 3 millones de personas
tienen una patologia de este tipo. En
Asturias, hay 74.000 afectados/as.
“Los ndmeros nos hacen contar cuan-
tas personas tienen este tipo de en-
fermedades, pero lo importante no
son los ndmeros, sino cada una de
estas personas y sus familias. Y por
ellas estamos hoy aqui, para trasla-
dar su situacién y sus necesidades a
quienes pueden ser una parte de la
solucion”, asegur6 la presidenta de
COCEMFE Asturias, Ménica Oviedo.
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Al acto asistieron un centenar de afectados/as, familiares y representantes del movimiento asociativo.

ASOCIACIONES DE ENFERMEDADES RARAS PERTENECIENTES A COCEMFE ASTURIAS

Asociacion de Enfermos Musculares del Principado
de Asturias (ASEMPA)

Asociacion Asturiana de Neurofibromatosis (ASNEFI)

Asociacion Asturiana Contra la Fibrosis Quistica (FQ)

Asociacion COREA DE HUNTINGTON de Asturias

Asociacion de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA-Principado)

Asociacion Chiariy Siringomielia del Principado
de Asturias (CHYSPA)

Asociacion de Hemofilia de Asturias (AHEMAS)

Asociacion de Afectados por Miastenia Gravis (ADAMG)

Asociacion Asturiana de ATAXIAS “Covadonga”

Asociacion Sindrome de Noonan (NOONAN ASTURIAS)

Asociacion de Familias de Nifios con Cancer “Galban”

Segln el Registro Estatal de Enfer-
medades Raras, existen entre 6.000
y 7.000 patologias de esta clase. Para
simbolizar dicha diversidad, se llevo a
cabo una suelta de globos de helio
biodegradables de diferentes colores.

El acto fue todo un éxito. A él asistie-
ron cerca de un centenar de afecta-
dos/as y sus familiares e integrantes
de las asociaciones que los represen-
tan. Ademas, cont6 con la asistencia
de la concejala de Bienestar Social,
Educacioén, Infancia y Juventud, Na-
talia Gonzalez; la directora General

Una enfermedad rara o poco frecuente es
aquella que afecta a menos de 5 por cada

10.000 habitantes

de Cuidados, Humanizacion y Aten-
cion Sociosanitaria, Maria Josefa
Fernandez; la directora General de
Salud Publica, Lidia Clara Rodriguez;
la directora gerente del SESPA, Ma-
ria Concepcion Saavedra; el jefe de
Servicio de la Direccién General de
Salud Publica, Mario Margolles; el di-
rector General de Servicios Sociales
y Mayores, Enrique Rodriguez Nuio;
la directora General de Personal Do-
cente, Eva Ledo; el representante
territorial de la Federacion Espanola
de Enfermedades Raras (FEDER),
Andrés Mayor; la presidenta del Con-
sejo Territorial de la ONCE, Marta
Malgor; el presidente de la Mesa del
Tercer Sector Victor Garcia Ordas. asi
como miembros de la Orden 66, una
asociacion sin animo de lucro dedi-
cada al Universo Star Wars, repre-
sentantes de los grupos municipales

Lee el Manifiesto

N[ iy

La Asoc. benéfica dedicada al universo Star Wars en
Asturias, Orden 66, participé en el acto.

de Gijon, la Fundacion Alimerka y la
Fundacion Ampararte.

Gracias a la desinteresada colabora-
cién de Aguas Fuensanta, pudimos
repartir agua y zumos gratuitos entre
los/las presentes. Desde aqui quere-
mos darles, una vez mas, las gracias
por su generosa donacion.
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Jornada de Sensibilizacion y
Difusion de las Enfermedades Raras,

de la Consejeria de Salud

COCEMFE Asturias y sus entidades de enfer-
medades de baja prevalencia participaron en
la Jornada de Sensibilizacion y Difusion de las
Enfermedades Raras que la Consejeria de Sa-
lud celebro, el 1 de marzo, en el Hospital Univer-
sitario Central de Asturias.

L T
BUE ey

a presidenta de nuestra Confederacion, Ménica Ovie-

do, fue la encargada de moderar una mesa redonda en
la que intervinieron afectados/as por este tipo de patolo-
gias y familias, como el socio de la Asociacion “Galban”
de familias de ninos con cancer en Asturias y fundador de
la asociacion Prueba con una sonrisa, Dario Rodriguez, a
quien detectaron un tumor cerebral con 17 anos; la pre-
sidenta de la Asociacion Sindrome de Noonan Asturias,
Rebeca Abarca, y su hija Marina Diaz, afectada por este
sindrome; y una socia de Es Retina Yara, afectada por
retinosis pigmentaria junto a su madre Natividad Chacén.

La jornada abordo tematicas como

la situacion actual y futura de las
enfermedades de baja prevalencia o poco
frecuentes y los modelos de atencion en
este tipo de patologias

Todos ellos/as explicaron a los/las presentes como es con-
vivir con este tipo de enfermedades y de qué manera consi-
guen afrontar el dia a dia desde un punto de vista positivo.

Esta mesa redonda fue solo una de las actividades del
programa de la jornada, dirigida a profesionales de la
salud, que abordé tematicas como el cribado neonatal,
los medicamentos huérfanos, el sistema de registro
de este tipo de patologias, los modelos de atencion,
la Red Europea de Enfermedades Neurolégicas Raras
(ERN-RND), la investigacion o la insercién laboral de
estas personas, entre otras.

Para poner un toque de humor, los/las asistentes pu-
dieron disfrutar de las palabras de ‘Perfectamente Im-
perfectos’, un grupo de humoristas con enfermedades
crénicas que protagonizan mondlogos en los que ha-
blan de manera divertida sobre sus patologias, demos-
trando que el humor es la mejor terapia.

El acto conté con la participaciéon del consejero de
Salud, Pablo Fernandez; la directora General de Cui-
dados, Humanizacién y Atencidén Sociosanitaria, Maria
Josefa Canedo; la directora General de Salud Publica,
Lidia Clara Rodriguez; la directora General de Planifi-
cacién, Ordenacién y Adaptacion al Cambio, Ana Fer-
nandez Zapico; la directora gerente del SESPA, Maria
Concepcion Saavedra; el director del Centro Estatal de
Enfermedades Raras, Aitor Aparicio; la jefa de Seccidn
de Enfermedades Neurodegenerativas del HUCA, Marta
Blazquez; la directora cientifica del Instituto de Investi-
gacion Sanitaria del Principado de Asturias (ISPA), Vic-
toria Alvarez; y la directora General de Inserta EMPLEO
Fundacién ONCE, Beatriz Avila; entre otros/as.
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COCEMFE Asturias renueva
su compromiso con el

Programa Incorpora de
la Fundacion “la Caixa”

2 Fuumdackinla Caina®

Un total de 739 asturianos/as consiguieron en 2022 inser-
tarse en el mercado laboral, gracias al Programa Incorpora
de la Fundacion “la Caixa”, esto es, un 0,6% mas que en
2021. Este programa, que empez6 a funcionar en 2006, su-
pone un servicio personalizado de intermediacion entre la
empresa y el futuro trabajador/a cuyo objetivo es fomentar
la integracion de personas en riesgo de exclusion social,
como las personas con discapacidad.

deméas de COCEMFE Asturias,
en dicho programa participan:

e AFESA Salud Mental Asturias
(Delegacion del Nalon).

® Fundacion FAEDIS.

® Asociacion Cultural Norte Joven
de Mieres.

® Fundacion ADSIS.

® Cruz Roja Asturias.

® Y Fundacion Secretariado Gitano.

Siete entidades sociales que aten-
dieron, el aino pasado, a 1.392 per-
sonas, un 13% mas que en 2021.
El nimero de empresas visitadas
también crecié respecto al ejerci-
cio anterior, registrandose 747 vi-
sitas el afo pasado, un 16% mas
que en 2021.

Unos datos muy positivos que
animan a las entidades firman-
tes a seguir respaldando el Pro-
grama Incorpora. Muestra de ello
es la renovacion del convenio que
regula dicho programa y que se
llevé a cabo, el 17 de enero, en
el Hotel de Asociaciones de CO-
CEMFE Asturias.

El documento fue rubricado por
la presidenta de la Confedera-
cién asturiana, Ménica Oviedo; la
consejera de Derechos Sociales y
Bienestar y representante de Fun-
dacién FAEDIS, Melania Alvarez;
la representante de AFESA Salud
Mental Asturias, Maria Elisa Vina;
la representante de Asociacion
Cultural Norte Joven Mieres, Ca-
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Datos del programa en 2022

S8R

PERSONAS ATENDIDAS

1.392 @
e

EMPRESAS VISITADAS

747 &

mino Mon; y la representante de Fundacion
ADSIS, Maria José Pinto.

Al acto también asistieron la delegada
territorial de “la Caixa”, Maria Irene Agu-
do; el coordinador del Area de Integracion
Social de dicha Fundacién, Josep Sebastia
Oms; la gerente de COCEMFE Asturias,
Cristina Arglelles; nuestro técnico de for-
macion, Carlos Gutiérrez; y representantes
de Fundacion Secretariado Gitano y Cruz
Roja Asturias.
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COCEMFE Asturias firma
un convenio de colaboracion

con EMVISA

El barrio de La Camocha, en Gijon, contara con diez viviendas
adaptadas para personas con movilidad reducida, gracias a
un convenio suscrito, el 15 de marzo, entre COCEMFE Asturias
y la Empresa Municipal de la Vivienda (EMVISA) del Ayunta-
miento de Gijon. Los domicilios se construiran en un local, ac-
tualmente sin uso, que cuenta con una superficie aproximada

de 900 metros cuadrados.

demas, el Consistorio se ha com-

prometido a llevar a cabo actua-
ciones para que todo el entorno sea
accesible, o que se traduce en la
eliminaciéon de barreras en la zona
para que los usuarios de las vivien-
das puedan acceder al transporte
publico, a los servicios municipales y
desplazarse por el entorno de forma
auténoma, comoda y segura.

La Oficina Técnica de Accesibilidad
(OTA) de nuestra Confederacion se
encargara de asesorar sobre accesi-
bilidad durante la redaccion del pro-
yecto y en la ejecucion de la obra.

La duracién del convenio serg de 12
meses, con posibilidad de dos pré-
rrogas de seis meses. Las obras de
transformacién del local, que esta
previsto que se inicien en el mes de
julio, se llevaran a cabo en colabora-
cion con las personas que integran
las escuelas taller y los planes loca-
les de empleo de la Agencia Local de

Oo0ogoo
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VIVIEDAS
ACCESIBLES

Promocién Econémica y Empleo del
Ayuntamiento de Gijon.

“Estamos muy contentos”, aseguro
emocionada la presidenta de COCE-
MFE Asturias, Ménica Oviedo. “Hoy
es un dia de celebracién porque en
Gijon habra personas que, gracias a
un alquiler social, van a poder dispo-
ner de un espacio totalmente adapta-
do, sin ningtn tipo de barreras, y vivir
con comodidad y seguridad”.

Las personas con discapacidad “te-
nemos derecho a vivir como, donde
y con quién queramos, y la ley nos
ampara, desde la Constitucién has-

COCEMFE AL DiA

Natalia Gonzélez y Ménica Oviedo en la firma
del convenio.

ta la Convencién de la ONU sobre
los derechos de las personas con
discapacidad”, anadio.

Oviedo remarcé que existe “una
gran escasez de oferta de vivienda
accesible” y aunque “hay personas
que tienen recursos para modificar
su vivienda o hacerse una casa a su
medida, otras no los tienen”. “Hasta
ahora, no teniamos en Gijén unas vi-
viendas totalmente accesibles como
las que se van a construir en La Ca-
mocha”. Por eso, “estamos muy or-
gullosos de este proyecto y de que
el Ayuntamiento haya pensado en
nosotros para llevarlo a cabo”.

“Las personas con discapacidad tenemos derecho a vivir
como, donde y con quién queramos”

o
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La OTA de COCEMFE Asturias
asesorara sobre accesibilidad
durante la redaccion del proyecto
y la ejecucion de la obra

o




COCEMFE AL DiA

La presidenta de COCEMFE Asturias
tiene la esperanza de que otros
municipios de Asturias “sigan este
ejemplo y pongan en marcha vivien-
das accesibles y publicas” porque
“la Administracion tiene la obligacion
de garantizar a los ciudadanos/as la
igualdad de oportunidades”.

Por su parte, la alcaldesa de Gijén,
Ana Gonzalez, reconocié que “en el
Ayuntamiento echabamos en falta
vivienda totalmente adaptada. So-
mos un Consistorio que piensa en
las personas y creemos que esto es
un paso mas en la idea de una ciu-
dad inclusiva”.

La concejala de Bienestar, Natalia
Gonzalez, destacd el proyecto por
dos motivos. Por un lado, “permite
construir viviendas accesibles” y, por
otro, favorece que “las personas que
participan como trabajadores tengan
una formacion muy especifica sobre
accesibilidad”.

SON TUS DERECHOS

“Habra personas que,
gracias a un alquiler social,
van a poder disponer de
un espacio totalmente
adaptado, sin ningun tipo
de barreras”

Para Gonzalez, “el convenio con CO-
CEMFE Asturias facilitara que el ase-
soramiento se haga con la calidad
que tiene una asociacion como la
suya, que cuenta con una Oficina
Técnica de Accesibilidad”.

“Muchas veces no nos identifica-
mos con las personas que tienen
dificultades de accesibilidad, pero
a veces el simple envejecimiento
hace que haya dificultades que en-
torpecen la vida cotidiana y eso es
lo queremos evitar con este tipo de
actuaciones”, matizé.
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OFICINA TECNICA DE
ACCESIBILIDAD

La Oficina Técnica de Accesibi-
lidad (OTA) se creé en 2006 con
el objetivo de proporcionar un
servicio especializado en mate-
ria de accesibilidad.

Su funcién es asesorar, desa-
rrollar y promover la supresion
de las diferentes barreras, em-
pleando un disefio para todas las
personas. Asi, ofrece los siguien-
tes servicios: elaboracion de es-
tudios e informes, imparticion
de formaciones, asesoramiento
técnico y elaboracion de guias
especializadas.

La OTA esta dirigida a las asocia-
ciones federadas, la poblacion
en general, las administraciones
publicas, las entidades privadas y
las asociaciones de vecinos.

A

OFICINA TECNICA DE ACCESIBILIDAD
para la Edificacién, Urbanismo y Transporte
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O Buenas noticias 4%

Por Isidora Soto

Parece que el 2023 va a ser el ano del avance
en la solucion de importantes problemas que
las personas con discapacidad venian sufrien-
do en el reconocimiento de su condicion y, por
tanto, en el acceso a recursos y prestaciones.
Los datos a diciembre de 2022 hablaban de
mas de 14.600 asturianos/as pendientes
de la valoracion de su discapacidad, supe-
randose los dos anos de demora.

n los Gltimos tiempos, desde el Servicio de Integracion

Laboral (SIL) de COCEMFE Asturias, hemos recibido
a demandantes de empleo que ven ralentizada su bus-
queda de trabajo por la larga lista de espera existente en
los centros de valoracion a la hora del reconocimiento o
revision de su discapacidad.

Las personas con una incapacidad para su profesion habi-
tual han engrosado esas listas de espera, puesto que en
el ano 2018, fruto de sentencias dictadas por el Tribunal
Supremo, dejaron de ser consideradas parte del colecti-
vo de personas con discapacidad, lo que dificultaba que
las empresas recibiesen ayudas para su contratacién en
determinadas circunstancias.

Este aino entrara en vigor el nuevo Baremo para la Valo-
racion de la Discapacidad, que sustituird al anterior, con-
siderado desfasado desde que en 2001 la OMS aproba-
se la clasificacién internacional del funcionamiento y la
discapacidad (CIF), y desde que en 2006 las Naciones Uni-
das aprobasen la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad. Esto exigird una puesta al dia
de los profesionales de la valoracion para su aplicacion.

El empleo es una de las mejores herramientas para con-
seguir un nivel de igualdad y autonomia para las perso-
nas con discapacidad, ya que su posible insercién laboral
esta afectada de forma grave por estas dificultades que
estan ahora en via de solucién. Es muy importante deter-
minar un objetivo profesional, una ocupacion adecuada a
nuestras caracteristicas personales y profesionales y, a
partir de este punto, definir un proyecto profesional, una
planificacion estratégica para la consecucién de ese ob-
jetivo. Para ello, conocer nuestras competencias sera de
gran importancia, pero no hay que olvidar otros factores
que afectan a la decision de cual va a ser esa ocupacion
ideal para nosotros/as, y una de ellas es la discapacidad.

. Orientadora laboral

Tener un reconocimiento oficial de esta realidad ayudara
a que, ademas de “dirigir” los pasos a dar para una ade-
cuada insercion laboral, se pueda hacer uso de los recur-
sos especificos para las personas con discapacidad y de
las medidas de fomento al empleo para este colectivo.

Veamos las Gltimas noticias al respecto
de esta situacion:

LISTAS DE ESPERA PARA LA

VALORACION DE LA DISCAPACIDAD

Para reducir la lista de espera, el Servicio de Salud del
Principado (SESPA) colaborara en la confeccién de infor-
mes técnicos necesarios-médicos, psicolégicos y sociales-
para reforzar los centros de valoracion ya existentes.

NUEVA LEY DE EMPLEO

El 1 de marzo se publicé en el Boletin Oficial del Estado
(BOE) la nueva Ley de Empleo, que devuelve a las perso-
nas con incapacidad laboral, la condicién de persona con
discapacidad a efectos de empleo. Esto implica que, tanto
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las empresas como los Centros Especiales de Empleo,
podran beneficiarse de nuevo de todos los incentivos a
la contratacion (bonificaciones en la Seguridad Social, sub-
venciones y deduccioén fiscal por creacién de empleo).

NUEVO BAREMO DE DISCAPACIDAD

Este nuevo baremo de la valoracion de la discapacidad
sustituye al que estaba en vigor desde 1999 y se adapta
al modelo social de la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas. Comenzd a aplicarse a partir de abril de este ano
para las nuevas valoraciones y revisiones y es importante
resefar que no afectara retrospectivamente a las valora-
ciones realizadas con el baremo anterior.

El nuevo Real Decreto establece unos criterios objetivos
para la valoracion y calificacion del grado de discapacidad
en todo el territorio espanol, garantizando con ello a toda
la ciudadania el acceso en igualdad de condiciones.

Se comienzan a valorar no solo los aspectos clinicos o
las deficiencias fisicas de las personas con discapacidad,
sino que tendra un importante peso en la resolucion fi-
nal, todo su contexto. Es decir, entendiendo que la
discapacidad es la condicion de salud de una persona,
puesta en contexto con otros elementos como la limita-
cion en las actividades, las restricciones en la participa-
cion, la influencia de los factores ambientales y de los
factores sociales, aportando un enfoque mas integral. En
el baremo anterior los factores contextuales tenian una
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El nuevo baremo de la valoracion de la
discapacidad sustituye al que estaba en
vigor desde 1999 y se adapta al modelo
social de la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de Naciones Unidas

consideracién menor y solamente se tenian en cuenta
a partir de un porcentaje concreto determinado por los
informes médicos.

Esto va a ser importante para poder eliminar o remitir las
barreras existentes. Asi, los equipos de valoraciéon pue-
den dar unas indicaciones para mejorar la calidad de vida
de la persona mediante la eliminacién de esas barreras.

@ giempre hay un numero |

A NORTEMECANICA, S.A.

Telf: 985 579 857 - Fax: 985 579 867
e-mall: administracion@nortemecanicaes
Paligono de Tabaza, E-5. 33469, Logrezana-Carrefio (Asturias)
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El baremo de discapacidad establece un tramite de urgencia cuando fuese
necesario por causas humanitarias o de especial necesidad social

Ya no solo se van a valorar las deficiencias, sino la CAPA-
CIDAD para realizar las actividades de la vida diaria, reco-
nociendo nueve de ellas: aprendizaje y aplicacién del co-
nocimiento, tareas y demandas generales, comunicacion,
movilidad, autocuidado, vida doméstica, interacciones y
relaciones personales, areas principales de la vida y vida
comunitaria, social y civica.

El texto aprobado establece, ademas, un tramite de ur-
gencia cuando fuese necesario por causas humanitarias
o de especial necesidad social, como son las victimas de
zonas en guerra, o0 por causas de salud y de esperanza
de vida, como es el caso de personas con enfermedades
degenerativas. También se incluyen en esta reduccion de
plazos a las mujeres victimas de violencia de género.

En referencia a este tema de los plazos, anteriormente
no se establecia en la propia norma, pero en la nueva
redaccion se ha incluido en el articulado el plazo en el
que la Administracion debe resolver de manera expresa,
que sera de seis meses, comenzando a contar desde el
momento en el que se entrega la solicitud.

Ante todas estas novedades, me ha venido a la cabeza el
caso de una mujer que actualmente esta en uno de nues-
tros programas de empleo y que personalmente me ha
conmovido mucho, no solamente por su historia sino por
la actitud de aceptacion, que no de resignacion, que man-
tiene ante su situacién. Esta aceptacion de su situacién
se produce tras todos los intentos posibles de solucion y
por una necesidad para seguir adelante con su proyecto
de vida, esperando que el contexto en algin momento le

@Ii historia

Por Natalia Junquera Begega

No sabia muy bien cémo plantearme
esto, asi que he decidido empezar
por el principio. Tengo 43 anos y llevo
trabajando desde los 20 sin parar. A
los 35 me diagnosticaron Parkinson
en fase 2 y Corea de Huntington y
segui trabajando, pero a los 39 aios
tuve que parar.

Debido a las caidas producidas por la
enfermedad, he ido destrozando las
rodillas, hasta el punto que me ten-
go que desplazar en silla de ruedas.
Primero, me dijeron que era menisco,
después de dos anos me operaron de
uno y ahi se dieron cuenta que nece-
sitaba prétesis en las dos rodillas. En
esta situacion llevo 4 anos y sigo es-
perando. Esta situacién en mi caso es
muy complicada, ya que los que tene-
mos Parkinson tenemos que ser muy
activos para intentar frenar el avance.

Soy madre de una nina que ha tenido
que madurar antes de tiempo para, ya
no ayudar, sino hacerse cargo de una
casa en su gran mayoria, aparte de
sus estudios y actividades. La suerte
que tengo es que lo hace contenta.

sea mas favorable. Aqui tiene su espacio:

QUES S DUELErrrr WML QUE S M DUELE!

Blog de Natalia Junquera.

Mi marido, por ahora, trabaja y le
ocupa gran parte del dia y yo, que
soy una persona desde siempre ac-
tiva, inquieta de mente, con ganas
de hacer cosas, me encuentro con
que por muchos CV que eche, por
muchas formaciones que haga nadie
me quiera para trabajar. ¢Por qué?
Porque en un trabajo normal no les
valgo porque voy en silla de ruedas
y diréis... {Hay muchos empleos que
seleccionan gente con discapacidad!
Es correcto, pero yo NO la tengo.
No la tengo porque llevo esperando,
desde que la solicité hasta que te lla-
man, mas de dos anos. Y mientras,
Jqué hago? ¢No pago facturas? ¢No
compro comida? ¢No nos vestimos?
Como solemos decir, estoy en tierra
de nadie. Deberia de haber, como en

PODEMTE CONDUC TRy

las urgencias de los hospitales, un
triaje para ver la gravedad de la situa-
cion y asi poner un orden logico a las
solicitudes de valoracion.

Para ocupar mi tiempo y no dejar que
la depresion me coma, escribo un
blog sobre mi experiencia con el Par-
kinson. Me consta que esta ayudan-
do a entender un poco la enfermedad
y para mi es bastante gratificante. Os
dejo el enlace por si es de interés
para alguien:

https://serunaparki.blogspot.com

*A fecha de publicacién de este arti-
culo Natalia Junquera a obtenido el
certificado de discapacidad.
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Programa de Apoyo a la Vida Independiente
de COCEMFE Asturias

El Programa de Apoyo a la Vida
Independiente de COCEMFE
Asturias pone a disposicion de
los beneficiarios/as la figura
del asistente personal para que
les ayude en las actividades de
la vida diaria. De esta forma, se
facilita el acceso de las personas
con discapacidad y dependencia
a una vida auténoma, con el
objetivo de mejorar su calidad
de vida y accesibilidad.

n el ano 2022, 27 personas de
Oviedo, Gijon y Avilés se beneficia-
ron de dicho programa.

El/la asistente personal ofrece, tan-
to en el domicilio como en cualquier
otro entorno habitual del usuario/a,
apoyo en las tareas personales y do-
meésticas, asi como servicio de acom-
panamiento, desplazamiento en co-
che y labores de comunicacion.

Se trata de un servicio totalmente
gratuito para los socios/as de alguna
de las 27 entidades que forman par-
te de COCEMFE Asturias que tienen
reconocida la discapacidad y acredi-
tado algln grado de dependencia.

La atencién se lleva a cabo de lunes a
viernes, entre las 08:00 y las 22:00 h.
El tiempo de dedicacion, las labores
del asistente y los horarios se deter-
minan en funcién de las necesidades
del beneficiario/a y la disponibilidad
de profesionales.

En 2022 el programa
atendié a 27 personas de
Oviedo, Gijon y Avilés

El programa es gratuito para
los/as socios/as de las
entidades de COCEMFE Asturias

Mar Alvarez.

Martin y su asistente Arancha.

P ;Como ha mejorado tu vida desde que cuentas con un asistente personal?

Mar Alvarez, beneficiaria Martin Vazquez, usuario
del servicio del servicio

“Mi vida ha mejorado mucho. Los dias
que no cuento con el servicio de asis-
tente personal se nota y mucho.

Tengo 50 anos y atrofia espinal, lo que
solo me permite mover la cabeza. Soy
gran dependiente y vivo con mi madre,
que es mi cuidadora principal.

Gracias a la asistenta personal pue-
do salir de casa sin que tengan que
acompanarme mi madre o mis ami-
gos y, al mismo tiempo, permito a mi
madre que tenga algo de tiempo libre
para ella.

Con la asistenta personal hago todo
tipo de cosas relacionadas con el
ocio y la cultura. Por ejemplo, damos
paseos, vamos a presentaciones de
libros, acudimos a exposiciones, nos
acercamos a la playa y quedamos
con mis amigos sin necesidad de que
ellos tengan que venir a mi casa”.

“Tengo 20 anos, miopatia congénita y
me desplazo en silla de ruedas. Des-
de hace tres anos, cuento con una
asistenta personal que me acompa-
na a la entrada y salida de clase.

Actualmente, estudio el Ciclo Forma-
tivo de Grado Medio de Gestion Admi-
nistrativa en La Laboral. Voy a al cen-
tro educativo en transporte adaptado
y Arancha, mi asistente, espera a que
llegue la furgoneta para ayudarme a
subir a clase. Luego se va y regresa a
la salida para ayudarme a llegar has-
ta la furgoneta que me lleva de vuelta
a casa.

Contando con su ayuda y acompana-
miento me siento mucho mas tran-
quilo. Si ella no estuviese tendria
que acompanarme algun familiar.
Estoy muy contento de disponer de
este servicio”.

El Programa de Apoyo a la Vida Independiente de COCEMFE Asturias

estd financiado por
Principado de Consejeria de
N Acturias | Suecrsseces CAJA RURAL
y Bienestar DE AS'
v POR SOLIDARIDAD
v OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
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Vivir con

cardiopatia congeénita

Raul Cueva, 22 anos.

A simple vista Raill Cueva y Vega Menéndez no
comparten nada. El tiene 22 afios y reside en
Oviedo. Ella 2 anos y 8 meses y vive en La Fel-
guera. A los ojos de los demas parecen personas
sanas, pero debajo de su ropa ocultan cicatrices
que demuestran la fina linea que separa la vida
de la muerte. Cada “cremallera”, como llaman a
su cicatriz los afectados/as por una cardiopatia
congénita y sus familiares, esconde una historia
de supervivencia, lucha y adaptacion.

as cardiopatias congénitas son lesiones de una o varias

de las camaras cardiacas, los tabiques que las separan,
las valvulas del corazon o las zonas ventriculares por las
que sale la sangre. Como su propio nombre indica, son
congénitas, de nacimiento. A Radl le diagnosticaron la
enfermedad nada mas nacer. A Miriam Rios y su marido,
Jesus Menéndez, les comunicaron que su hija Vega tenia
esta patologia en la semana 20 de embarazo.

Existen mas de 52 tipos de cardiopatias congénitas y, en
muchos casos, un paciente puede tener mas de una. Es
el caso de Rall, que tiene cuatro defectos cardiacos, y de
Vega, que tiene doble cardiopatia.

Las cifras hablan de que 8 de cada 1.000 recién nacidos
padece esta enfermedad, que se clasifica en simple y
compleja. Su origen, por el momento, es desconocido.

14FEB
Dia Internacional
CARDIOPATIAS
CONGENITAS

Vega Menéndez , 2 afios y 8 meses.
Foto: @anacruzfotografia para @almasespeciales

El Hospital La Paz de Madrid es el centro de referencia para
tratar la afeccion. Vega vino al mundo, en dicho centro, el
17 de agosto de 2020. Con tan solo tres horas de vida le
practicaron un cateterismo. A los 28 dias entro en quiro-
fano para una “operacion paliativa” en la que le quitaron
el doble arco adrtico y le pusieron una fistula para que la
sangre y el oxigeno se mezclasen correctamente. Una in-
tervencion necesaria para que la nina pudiese ganar peso
y ser sometida a una segunda operacion mas complicada.

Cuando tenia 18 meses y apenas pesaba 9,5 kilos, la in-
tervinieron de nuevo. La operacion no salié bien y la pe-
quena entrd varias veces en quiréfano en una semana.
Permanecié ingresada un mes, un periodo “muy duro”
que sus padres jamas podran borrar de la memoria. “Es-
tuvimos dos semanas y media luchando entre la vida y la
muerte. La situacion de Vega cambiaba en cuestion de
horas y tuvieron que intubarla varias veces por su em-
peoramiento”, recuerda Miriam Rios, madre de la nifia y
actual vicepresidenta de la Asociacion de Padres y Ami-
gos de Cardiopatias Congénitas (APACI). Hoy en dia, Vega
es una pequena feliz que disfruta jugando en el tobogan
de su casa, pero que no puede acudir a la guarderia o
juntarse con desconocidos/as por el riesgo que supone
para ella contagiarse de algin virus. Toma tratamiento
farmacolégico diario y asiste a rehabilitacion respirato-
ria. “Tendra revisiones médicas de por vida porque tie-
ne muchas cicatrices en el corazon”. Ademas, acude a
Atencién Temprana porque su desarrollo motor, con 32
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meses, corresponde a una nifa de
18 0 20 meses.

Al Hospital Universitario La Paz tam-
bién tuvo que desplazarse Ralil para
ser intervenido de urgencia a los 15
anos, tras sufrir una arritmia, mien-
tras practicaba Educacion Fisica, que
le hizo entrar en parada cardiaca. El
alcance fue tal que tuvieron que colo-
carle un Desfibrilador Automatico Im-
plantable (DAIl), capaz de detectar un
ritmo cardiaco anémalo y revertirlo,
lo que, segin el joven, le “aporta mu-
cha seguridad a la hora de afrontar
las actividades del dia a dia”. Una in-
tervencion que, reconoce, afronté con
miedo, pues “no sabia qué iba a pasar,
ni qué iba a ser de mi vida”. Con el
transcurso del tiempo, aceptd y apren-
di6 a vivir con su enfermedad. Hoy en
dia, toma dos pastillas diarias, asiste
a revisiones médicas regularmente e
intenta hacer una vida “lo mas normal
posible”. Tiene un trabajo y practica
ejercicio moderado. “Salgo a correr
a un ritmo suave y cuando me fatigo
paro a descansar”. Ademas, “no pue-
do practicar deportes de contacto”.

Raul aconseja a las familias que aca-
ban de recibir un diagnostico de este
tipo que “no se preocupen en exceso”.
“Entiendo que los padres sean pro-
tectores, pero su hijo/a es un nifo/a
normal y no esta solo/a”, pues “hay
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La cardiopatia congénita es la patologia de nacimiento
mas frecuente en nuestro pais

8 de cada 1.000 recién nacidos padece esta enfermedad

Existen mas de 52 tipos de cardiopatias congénitas

mas gente que tiene el mismo proble-
may te puede ayudar”. Recuerda que
sus padres lo pasaron muy mal has-
ta que supieron de la existencia de
APACI y conocieron a otros progenito-
res en su misma situacién. “Cuando
vieron que habia gente que tenia lo
mismo que yo y habia llegado a la
adultez, se tranquilizaron mucho”.

APACI cuenta actualmente con 250
socios/as, a los que ofrece, entre
otras cosas, asesoramiento, acom-
pafamiento, apoyo psicolégico y un
Servicio de Alojamiento Familiar en
Madrid, esto es, un piso en el que
las familias pueden alojarse cuando
acuden a revisiones u operaciones a
la capital espanola.

Su actual vicepresidenta, Miriam, lle-
va poco tiempo en el cargo y decidid
aceptarlo como muestra de agrade-
cimiento a lo que la entidad hizo por
su familia y para ayudar a otras per-
sonas en su misma situacion. “Estoy

-
-
-
-
-

enormemente agradecida a APACI. Al
poco de tener el diagndstico de Vega,
me puse en contacto con ellos/as.
Estabamos en plena pandemia y aun
asi me asesoraron rapidamente y me
facilitaron las llaves del piso de Ma-
drid sin apenas conocerme. Me die-
ron un poco de luz en esta oscuridad”,
remarca. También tiene palabras de
agradecimiento para la cardi6loga del
HUCA que traté a su hija, Aleida Iba-
nez, y para todo su equipo, asi como
para los cirujanos/as del Hospital La
Paz. “Estaré eternamente agradecida
a todos ellos/as”.

La cardiopatia congénita es la pato-
logia de nacimiento mas frecuente
en nuestro pais, de ahi que sea tan
importante seguir invirtiendo en in-
vestigacion y visibilizando esta enfer-
medad que, en algunas ocasiones,
puede llegar a ser mortal. Recuerda:
Detras de “una cremallera” en el
pecho hay un/a superviviente como
Raul y Vega.

Disefio y fabricacion de
sistemas de ventilacion

subterranea desde 1963

Ence, compromiso.con la
gestién forestal sastenible
y el impulso g la biceconomia
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Este ano, #MarcarLaXesLoNormal

En el contexto actual de crisis sanitaria,
econdmica y social provocada por la CO-
VID-19, necesitamos mas que nunca que

las personas contribuyentes marquen la
X Solidaria en su declaracion de la renta.

Desde COCEMFE Asturias queremos dirigirnos a las per-
sonas que hacen la declaracion del IRPF en Asturias
y pedirles un ano méas su SOLIDARIDAD, su EMPATIA y su
APQYO, para que miles de asturianos y asturianas reciban
la ayuda que necesitan y puedan seguir adelante.

Estas personas se benefician de la X SOLIDARIA, a través
del trabajo de las ONG (Organizaciones no Gubernamen-
tales) de accion social. Estamos hablando de personas
con discapacidad, personas mayores, infancia y familias,
poblacién rural, etc.

Queremos dar las gracias a las personas que han puesto
la X en la casilla 106, en la declaracion presentada en
el ano 2022, pero también queremos destacar que hay
255.391 personas que no marcan la casilla de la X SO-
LIDARIA, de las cuales 196.933 personas todavia no mar-
can ninguna casilla, ni la X Solidaria ni la Iglesia catolica.
A estas personas les pedimos que la MARQUEN, pues si
lo hicieran nuestro potencial aumentaria en 6.344.672¢€,
que se podrian destinar a nuestros vecinos y vecinas que
mas lo necesitan.

Marcando la casilla de la X Solida-
ria, lograrian que, sin incrementar
la cuantia de sus impuestos, estos
fondos se destinasen a proyectos so-
ciales a ejecutar en Asturias. Marcar
la casilla 106, NO CUESTA NADA, es
decir, si marcas la casilla de Activida-
des de Interés Social en tu declara-
cion de la renta ni pagas mas, ni te
devuelven menos.

También queremos animar a aquellas
personas que solamente marcan la
casilla de la Iglesia Catdlica, a que
también marquen la casilla 106. De-
ben saber que marcando las 2 podran

Presentacion de la Campana de la X Solidaria en Asturias en la
Junta General del Principado.

Marcando la casilla de la X Solidaria, lograrian
que, sin incrementar la cuantia de sus impues-
tos, estos fondos se destinasen a proyectos so-
ciales a ejecutar en Asturias. Marcar la casilla
106, NO CUESTA NADA

gamos saber qué queremos marcar
la casilla 106 y decidir el destino de
una parte de nuestros impuestos.

Si se presenta la declaracion de la
renta a través de la aplicacion para
moviles, o de la pagina WEB hay que
comprobar que esta marcada la ca-
silla 106.

Con tu SOLIDARIDAD, en COCEMFE
Asturias podremos continuar facili-
tando el apoyo a la vida independien-
te a las personas con discapacidad
fisica y organica, la rehabilitacion
continuada, formando para dar la

ayudar el doble, porque marcando las
dos casillas la ayuda se suma, no se
divide. De esta manera estaran apor-
tando un 0,7% de sus impuestos a
cada una de ellas, en total un 1,4%,
sin que suponga alteracion alguna en
el total de su declaracién de la Renta.

De izda. a dcha.: Ménica Oviedo, vocal y Carmen
de la Rosa, vicepresidenta de la Mesa del Tercer
Sector en Asturias.

Es muy importante revisar los borra-
dores de Hacienda y si la declaracion
de la renta la hace un familiar, gestor
o banco, es fundamental que les ha-

mejor atencion, luchando por la
accesibilidad universal y eliminan-
do las barreras existentes, acom-
painando al empleo a mujeres con
discapacidad y promocionando la
autonomia personal de muchas per-
sonas en Asturias.



PROGRAMAS REALIZADOS

COCEMFE

Asturias
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ROMPIENDO LA BRECHA DIGITAL

A través del programa se ha pretendido cubrir las ne-
cesidades relativas a la formacion en TICS (Técnicas
de la Informacién y las Comunicaciones) para adquirir

POR COCEMFE ASTURIAS

con el patrocinio de las siguientes entidades

ACOMPANAMIENTO AL EMPLEO
PARA MUJERES CON DISCAPACIDAD
Con la ayuda recibida se han llevado a cabo acciones

individuales y grupales para la mejora de la empleabi-
lidad de mujeres con discapacidad del Principado de

Asturias. Se ha hecho a través del desarrollo de itine-
rarios personalizados, atenciones individuales y talleres
de caracter formativo en competencias laborales y de
busqueda de empleo.

competencias digitales que fomenten la inclusion la-
boral de las personas con discapacidad.

.“'-
—_— Principad.o de gonse:"eriasde. | Fundacié
&9 Asturias | oo ONCE
Df ;?";;OSLE:F:ZASE INTERES SOCIAL T Prindpud.o de Conse:"eric de‘ I Fundacién
+ Asturias | Jaeea ™" ONCE
D/ Z?T'LSOOSUFDI;;}Q;A:E INTERES SOCIAL
PROGRAMA DE PREVENCION DE LA DISCRIMINACION
EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD avss
+ Principado de | - Sonsdlere ot s
Con el desarrollo de este programa se ha dado respuesta a una necesidad i Asturias | e
basica del colectivo de personas con discapacidad, que es la lucha contra la [/ oThos AINES bE INTERES SOCIAL
discriminacién que viven en determinados aspectos de la vida, especialmen-
te en el trato y en determinadas terminologias y estereotipos. Por ello, se ha Fundacién
hecho especial hincapié en el uso de lenguaje inclusivo y trato adecuado por ONCE
parte de los medios de comunicacion y la sociedad en general, fomentando la
plena inclusion social y comunitaria de este grupo social.
PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL Y
- - & _# 11
VIDA INDEPENDIENTE EN PCD FiSICA Y ORGANICA S\jOh -’;g:‘;’;ﬁ;‘;—"

Se ha puesto a disposicion de las personas con discapacidad un proyecto o

para mejorar la autonomia personal que conllevd varias actuaciones (atencion W Principado de
sociosanitaria, rehabilitacion y accesibilidad) y favorecer una vida independiente Asturias
para proporcionarles mayor bienestar y desarrollo personal, prestando aten- [/ Grhos Fines be ineres socia
cién a 287 personas.

Consejeria de
Derechos Sociales
y Bienestar

MEJORANDO LA AUTONOMIA PERSONAL
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Con este proyecto se han prestado tratamientos reha-
bilitadores de fisioterapia y/o de logopedia, de forma
continuada, a personas con discapacidades cronicas
en el municipio de Oviedo. Las sesiones se programa-
ron en funcién de cada patologia y estadio de la misma.

PROMOCION DEL VOLUNTARIADO
EN COCEMFE ASTURIAS

Se ha hecho la promociéon del voluntariado para fo-
mentar la participacién social de las personas que
representamos, apoyandoles en sus necesidades.
Para ello, se les ha facilitado una formacion basica para
apoyar su adecuada capacitacion para el desempeno
de sus actividades.

LY 1)
Fundacién 9 Principado de
Cajastur — Liberbank ASTU rias

Consejeria de
Derechos Sociales
y Bienestar
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NOTICIAS BREVES

Canga tuvo la oportunidad de hablar con algunos
de los trabajadores/as del CAl, quienes le explica-
ron de primera mano cédmo es un dia a dia en este
centro. También conversé con los usuarios/as que
se encontraban alli en ese momento.

Tras la completa visita, Canga y Rodriguez mantu-
vieron una reunién con Oviedo, Rodriguez, Arglie-
lles y Garcia en la que se expusieron las principa-
les necesidades de las personas con discapacidad
fisica y organica de la region. El candidato del PP
a la presidencia del Principado aseguré que “la
discapacidad sera una prioridad en nuestra ges-
tién politica” y se comprometio a tener a una per-
sona con discapacidad en Gabinete de Presidencia
si llegaba a la Presidencia del Principado.

Visita del P él CAl ae Viesques

El candidato del Partido Popular de Asturias a la presiden-
ta del Principado, Diego Canga; y el vicesecretario General

Desde aqui, les agradecemos su visita e interés por
nuestro colectivo.

de Politicas Sociales, Matias Rodriguez, visitaron, el 23 de

febrero, el Centro de Atencion Integral (CAl) de COCEMFE
Asturias para conocer nuestras instalaciones, asi como al
personal que trabaja en ellas y a nuestros usuarios/as.

Los anfitriones de la visita fueron la presidenta de COCEMFE
Asturias, Ménica Oviedo; el vicepresidente, Emilio Rodriguez; la ge-
rente de la Confederacion, Cristina Arglielles; y la directora del CAl,
Leli Garcia; quienes mostraron a los invitados el centro de dia, el
centro residencial y el resto de las instalaciones, como el gimnasio,

la biblioteca, el aula de formacion y el comedor.

COCEMEE

COCEMFE Asturias celebra el refuerzo legal al uso obligatorio de la expresion “personas con
discapacidad” por parte de los poderes, administraciones y autoridades publicas

La Ley 3/2023, de 28 de febrero, que entr6 en vigor el
1 de marzo, ha modificado el articulo 4 de la Ley Gene-
ral de derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusion social de 2013, estableciendo que las disposi-
ciones normativas de los poderes y las Administraciones
Pdblicas, las resoluciones, los actos, las comunicaciones
y manifestaciones utilizaran, a partir de este momento,
los términos “persona con discapacidad” o “personas con
discapacidad” para referirse a estas.

Se robustece asi, en sede legal, la denominacién unica
de “personas con discapacidad” en todos los ambitos de
actuacion de la accion publica (legislativa, administrativa

y comunicativa), alineando plenamente el ordenamiento
juridico y la actividad oficial con los mandatos de la Con-
vencién Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de Naciones Unidas, que consagra esta
nomenclatura al maximo nivel normativo.

Este cambio legal obedece a la demanda que el Comité
Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI) Ilevaba tiempo planteando al Ministerio de Dere-
chos Sociales y Agenda 2030, que la canaliz6 en forma
de enmienda por medio de los grupos parlamentarios que
sostienen al Gobierno de coalicion.

Mesa redonda "Asturianas por la Igualdad"

La presidenta de COCEMFE Asturias, Monica Oviedo, intervino, junto a la autora del
libro Asturianas, Alicia Alvarez, en la Mesa Redonda “Asturianas por la Igualdad”,
organizada por el Consejo Territorial de la ONCE Asturias con motivo del Dia Inter-
nacional de la Mujer y moderada por la Agente de Igualdad de la ONCE, Elena Diaz.

Oviedo analiz6 la figura de Rosario de Acuna y La Asturianita, los dos personajes con
discapacidad que aparecen en esta recopilacion de las biografias de veinte mujeres
y colectivos de Asturias que la autora considera “determinantes en la historia y la
conquista de la igualdad”.



NOTICIAS BREVES

Reunion con el candidato de IU
alaalcadia de Gijon

El candidato de Izquierda Uni-
da a la alcaldia de Gijén, Javier
Suarez Llana que junto a Maria
Antufa, Guillermo Ferndndez y
Luis Miguel Ferndndez hicieron
un recorrido por las instalacio-
nes, conociendo de primera
mano las necesidades de los/as
residentes y usuarios/as del Cen-
tro. En la reuniéon Monica Oviedo
les hizo entrega del documento
de Reivindicaciones y Propues-
tas de COCEMFE Asturias a nivel
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municipal y se les solicito el apo-
yo, entre otras cosas a la urgente
entrada en vigor de la Ordenanza
Municipal de Movilidad la cual ha
de incluir la exencién en el pago
de la ORA para las personas con
Discapacidad y Movilidad Redu-
cida. El candidato se mostré par-
tidario de esta peticion.

Agradecer a Izquierda Unida la
visita y el interés mostrado por
nuestro grupo social.

Reunion con el candidato de Foro a
la presidencia del Principado de Asturias

El candidato de Foro Asturias a la presidencia del Principado
de Asturias, Adridn Pumares y su equipo visito las instalacio-
nes del CAl de COCEMFE Asturias y en una posterior reunion
se les hizo entrega de un documento explicando las reivin-
dicaciones y propuestas de nuestra entidad tanto a nivel
autonémico como municipal.

Se traslado entre otras cosas la necesidad de:

- Apoyar al movimiento asociativo de la discapacidad con la
mejora de la financiacién y la garantia de una estabilidad
para poder planificar anualmente el trabajo diario.

- La reduccién de las listas de espera en la valoracion del
grado de discapacidad.

- Mejora de la formacion de los médicos de atencion primaria
en discapacidad y especialmente en enfermedades raras.

- Que el CREDINE funcione a Pleno rendimiento.

- Aprobacién a nivel municipal y autonémico de Planes de
Accesibilidad con memoria econémica.

- Aprobacién de normativa como la Ley para garantizar una
vida digna de las personas con ELA, la Ley del Tercer Sec-
tor del Principado de Asturias, la Ley de Accesibilidad con
sus correspondientes reglamentos y una Ley de Servicios
Sociales de nueva generacion.

A nivel municipal se les solicito, entre otras cosas, apoyo para
incluir la exencién en el pago de la ORA para las personas
con discapacidad y movilidad reducida en la Ordenanza
Municipal de Accesibilidad.
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APOYO Servicios de Atencidn Sociosanitaria

Y CUIDADOS Te acompanamos cuando mas lo necesitas

Para la calidad de
vida en Asturias AYUDA A DOMICILIO ASISTENCIA PERSONAL
COCEMFE
(ri&’ﬁ\ Asturias

www.apoyoycuidados.com | info@apoyoycuidados.com | T 985 391 633

Disponemos de un equipo multidisciplinar y especializado
para una atencion personalizada por horas




DIRECTORIO DE COCEMFE ASTURIAS Y SUS ASOCIACIONES FEDERADAS

Fraternidad Cristiana de Personas con Discapacidad - FRATER t' Asoc. de Espondiliticos Asturianos - ADEAPA
Centro Social Las Campas. C/ Quirés, s/n. 33012 Oviedo Hotel de Asociaciones de COCEMFE Asturias

Frater T]635537384 ADEAPA. Avda. Roma, 4 bajo. Despacho N° 8. 33011 Oviedo

misks aboullosa2005@hotmail.com Ao rines - info@adeapa.com - www.adeapa.com
Unién de Discapacitados del Principado de Asturias - UMA Asoc. de Enfermos Musculares del Principado de Asturias - ASEMPA
W C/ Balmes, 19 bajo. 33204 Gijon. ,:’-T-P ~ C/ Severo Ochoa, 53 bajo, 33210 Gijon
T] 985 360 438 ITAsempa 1)985165671
HRGIEEETS info@umasturias.org - www.umasturias.org asemasturias@hotmail.com

Discapacitados Fisicos de Avilés y Comarca - DIFAC Asoc. de Padres y Amigos de Cardiopatias Congénitas - APACI
E C/ Sabino Alvarez Gendin, 26 bajo. 33402 Avilés b + Parque Ave M?, s/n. Centro Social de Otero. 33008 Oviedo
& (JiFcyc 1985551501 /984 065 264 MOOQC 1984281 0911630 145 659

difac95@yahoo.es - www.difac.es apacicardiopatias@gmail.com - www.apaci.es

Asoc. Asturiana de Esclerosis Multiple - AADEM Asoc. COREA HUNTINGTON de Asturias
N C/ Monte Gamonal, 37 bajo. 33012 Oviedo C/ La Concordia, 3. 33402 Avilés
o ADEM - T] 985 288 039 (Centro Civico Cultural Los Canapés)
depsdems AR aadem@aadem.org - www.aadem.org T] 630 056 862 / 637 720 970 - acoreahas@yahoo.es

Asoc. Asturiana contra la Fibrosis Quistica - FQ Asociacion Asturiana de ATAXIAS "COVADONGA"

Hotel de Asociaciones de COCEMFE Asturias C/ Covadonga, 22. 2°. 33201 Gijén
gil?irsfifg: Avda. de Roma, 4 bajo. Despacho N° 7. 33011 Oviedo T] 985 097 152
T] 985 964 592 - fq@fqasturias.org - www.fqasturias.org feramado@telecable.es
Asoc. de Hemofilia de Asturias - AHEMAS Asoc. de Trasplantados Hepaticos de Asturias - ATHA
Hotel de Asociaciones de COCEMFE Asturias Sammazs Gl Rodriguez Vigil, s/n 3°. 33006 Oviedo
Avda. Roma, 4 bajo. Despacho N° 1. 33011 Oviedo e T] 985 233 504
T] 658 607 947 - asturiashemofilia@gmail.com AEHA athasturias@gmail.com
Asociacion PARKINSON ASTURIAS Asoc. de Afectados por Miastenia Gravis - ADAMG
il C/ Amsterdan, 7 bajo. 33011 Oviedo. T] 985 237 531 AD AMG Hotel de Asociaciones de COCEMFE Asturias
“ | aparkas@parkinsonasturias.org / aparkas@hotmail.com Avda. Roma, 4 bajo. Despacho N° 1. 33011 Oviedo

www.parkinsonasturias.org T] 617 650 871 - asociacionmiasteniagravis@hotmail.com
Asoc. para la Lucha contra las Enfermedades Renales (...a—- Asoc. Chiari y Siringomielia del Principado de Asturias - ChySPA
ALCER ASTURIAS. Hotel de Asociaciones de COCEMFE Asturias # thyS PA Hotel de Asociaciones de COCEMFE Asturias
Avda. Roma, 4 bajo. Despachos N° 5y 6. 33011 Oviedo : Avda. Roma, 4. Despacho N° 2. 33011 Oviedo. T] 628 537 931/ 638 177 690
T] 985 256 250 - alcerasturias@gmail.com https://chyspa.org - chiariasturias@hotmail.com
Asoc. de Esclerosis Lateral Amiotrofica - ELA PRINCIPADO Asociacion Equitacion Positiva
Equip. Soc. del Natahoyo. Avda. Moreda, 11. 22 Planta. 33212 Gijon Instalaciones del Centro Ecuestre El Asturcon

\principado T]985 163 311 C/ El Molindn, s/n - Villaperez. 33194 Oviedo. T] 985 912 284

- elaprincipado@telecable.es - www.ela-principado.es contacto@equitacionpositiva.es - www.equitacionpositiva.es

. . Asoc. de Enfermos de Fibromialgia y Sindrome de R _ Asociacién Sindrome de Noonan - NOONAN ASTURIAS
Z\CHHQA Fatiga Crénica del Principado de Asturias - AENFIPA NOGNCN T16919496% _
. . C/ Jerénimo Ibran, 2. 1°A. 33001 Oviedo. T] 687 469 175 o 13114143 noonanastunas@gman.com
asociacionaenfipa@gmail.com - www.fibromialgia-asturias.org www.noonanasturias.com
Asociacion Lupicos de Asturias - ALAS Asoc. de Familias de Nifios con Cancer del
TS Ms,  Clinstituto, 17.2° A. 33201 Gijon s con cancer ;. Principado de Asturias “Galban"
! b4 T]985 172 500 - F] 985 170 538 galbédny> C/ Méjico, esquina Chile, 12 Bajo
A '-’*‘5 .. administracion@Iupusasturias.org 33011 Oviedo. T] 984 08 74 10 / 652 567 139
) www.|lupusasturias.org asgalban@gmail.com - www.asociaciongalban.org
Asoc. Pramaro por la Integracion de Asoc. de Trasplantados Hematopoyéticos y
los Discapacitados - PRAMARO Enfermos Hematolégicos de Asturias - ASTHEHA
» Casa de Cultura. C/ Cerro de la Muralla, s/n. 33820 Grado whstheha Hotel de Asociaciones Sociosanitarias
J T] 985 750 841/ 657 138 199 e e s Avda. Hermanos Felgueroso, 78 local 11 33209 Gijon

asociacionpramaro@gmail.com T] 684 616 664 - 684 616 588 - asturias@astheha.es - www.astheha.es

Asoc. Ictus de Asturias y

otras Lesiones Cerebrales Adquiridas - ASICAS
C/ Covadonga, 40. Infiesto 33530

T] 623 041 219 - info@asicas.org - www.asicas.org

Asoc. Asturiana de Neurofibromatosis - ASNEFI

"F * Hotel de Asociaciones de COCEMFE Asturias

¥* Avda. de Roma, 4 Bajo. Despacho N° 1. 33011 Oviedo
RO s T] 605 357 665 - asnefi@yahoo.es

P Asoc. para la Promocion del Turismo
; ) Adaptado Asturiano - APTAA
( Barrio de Cimadevilla, 184. 33314 Quintes - Villaviciosa

ﬁfm T] 609 439 768 / 673 898 090

e aptaa@asturiasadaptada.org - www.asturiasadaptada.org

COCEMFE Asturias

C/ Dr. Avelino Gonzalez, 5, bajo, 33211 Gijon

T] 985 39 68 55 - federacion@cocemfeasturias.es
www.cocemfeasturias.es

Suscripciones y colaboraciones: T. 985 396 855 - comunicacion@cocemfeasturias.es
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CORPORACION

MASAVEU

Desde 1840, trabajo y valores

MASAVEL 0 INDUSTRIA  MASAVEL @ MEDICINA - MASAVEL  INMOBILIARIA  MASAVEL @ BODEGAS

MASAVEL @ INTERNACIONAL MASAVEL @ APARCAMIENTOS MASAVEL ® ARTE
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