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PROLOGO

Lo propio de un movimiento es, haciendo honor a su nombre, moverse, actuar.
Esto también se predica del movimiento social de las personas con discapacidad y
sus familias que en Espana esta organizado y articulado unitariamente en el Comité
Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI). Pero la fuerza
de arrastre de esta concentracién en lo operativo, generar condiciones que permitan
cambiar los entornos culturales, sociales, econémicos, politicos y juridicos que ain
son hostiles a las personas con discapacidad, tarea ingente, induce a descuidar lo
que podriamos llamar el relato de este mismo movimiento, su narrativa. Lo que debe
ser dicho y compartido en una comunidad dada para que ésta pueda tener conciencia
de si misma, de su devenir y forjar asi una cierta identidad en la que reconocerse.
La accion, siempre preferente, sacrifica de algiin modo la narracion, que se juzga
accesoria. Sin desear invertir ese estado de cosas —no se pretende relatar sin hacer,
que constituiria mera e ilusoria ficcibn—, conviene no desefar del todo la narrativa
del movimiento social de la discapacidad, dedicandole alguna atencién legitima, en
dosis, que sera admisible si no desborda el limite infranqueable de la distracciéon de
lo sustancial, el obrar.

A esta tarea de auto referencialidad discursiva en grado admisible se prestan los
aniversarios, la conmemoracién de fechas sefialadas en la historia de una organiza-
cion. Este es el caso del CERMI, que, en 2022, cumple los 25 afios de su creacion
formal. Sin incurrir en la pirotecnia intransitiva de la mera celebracién vanidosa de
un aniversario, hemos querido que sirva como coartada para redactar y enunciar un
cierto relato del movimiento social de la discapacidad en Espafa, en la dimension
de su organizacion unitaria de representacion, accion y defensa, el CERMI. Y para
articular este discurso nada mejor que acudir al testimonio de quienes pueden ser
consideradas las personas precursoras del movimiento CERMI. 25 activistas, tantos
como afnos transcurridos desde la fundacién de la entidad, que estuvieron en el inicio,
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con roles de protagonismo productivo, y que contribuyeron a alentar y configurar lo
que ha terminado siendo esta expresion organizada del sector social de la discapa-
cidad.

25 testimonios directos, en primera persona, presentados en modo de entrevista,
a cargo de la periodista Blanca Abella, publicadas durante los afios 2021 y 2022 en
el digital cermi.es semanal, el 6rgano de expresion del CERMI, que trazan el dibujo
de las etapas inaugurales de esta plataforma civica, méas lejanas en el tiempo y que
se ponen por escrito para que la memoria histérica de este movimiento social, siem-
pre flaca, tenga registros bastantes para armar una narracion, que al tiempo revela
y descubre, y atrapa la atencién. Dice verdad porque dice vivencia y también mani-
fiesta convivencia. Un relato que es sobre todo un alegato persuasivo en favor de la
inclusion, los derechos y el bienestar de las personas con discapacidad en Espafia
en las ultimas décadas.

Luis Cayo Pérez Bueno
Presidente del CERMI
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Mario Garcia, ex presidente de CERMI (2002-2008)

“Siempre que las cosas le van mal al pais a nosotros nos repercute enormemente.”

Mario Garcia habla de “un alto indice de logros” en su recuento de los casi 25
anos de historia del CERMI, aunque “ninguno fue facil”. No quiere sefalar a ningin
interlocutor que se mostrara especialmente colaborador en su etapa en la presiden-
cia, lo que realmente desea expresar es que todos los ministros, secretarios de Es-
tado, e incluso presidentes de Gobierno, “contaron siempre y de forma importante
con el CERMI”. A pesar de todo, lamenta que, en tiempos de crisis, el sector siempre
resulta muy castigado.

¢Qué es lo que unié hace casi 25 anos a tantas organizaciones, tan diferen-
tes, en una plataforma tan novedosa como el CERMI?

Sin ninguna duda, la necesidad imperiosa de lograr una Unica voz, que permitiese
lograr afrontar distintas cuestiones, todas ellas importantes y fundamentales para
nuestro sector. No fue ni mucho menos una tarea facil poner de acuerdo a las prin-
cipales organizaciones de la discapacidad, aunque a base de teson y esfuerzo lo
acabamos consiguiendo.

Uno de los principales valores del CERMI es su capacidad propositiva, ade-
mas de la reivindicacion, ;como se logra algo asi desde los primeros afos de
actividad?

Teniendo las cosas muy claras, sabiamos que no era suficiente llegar a la mesa
de negociacion apuntando Unicamente aquello que estaba mal, teniamos que dar
un paso hacia delante para ofrecer también soluciones, y esta forma de negociar fue
la clave del éxito.

11
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El CERMI consolida su papel de interlocutor con los gobiernos en muy poco
tiempo, sus demandas eran numerosas, pero ¢ cual fue la primera gran reivin-
dicacion que presentaron?

Fueron muchas e importantes, nuestra estrategia consistia en incluir en la agenda
politica todas las reivindicaciones que teniamos pendientes en distintas materias,
desde la formacién y empleo, la accesibilidad, las pensiones, la fiscalidad... en fin,
no quedo palo que tocar y afortunadamente con un alto indice de logros.

¢ Como definiria el trabajo del primer presidente del CERMI, Alberto Arbide
y qué herencia recibié del mismo?

Alberto era un hombre con un gran sentido de la responsabilidad, le gustaba y
ademas trabajaba siempre por la unidad y el consenso. Fue un gran presidente y
nos dej6 un CERMI consolidado y unido, que no es poco.

Usted estuvo en la presidencia del CERMI seis anos, de 2002 a 2008, fueron
los tiempos previos a la gran crisis que comenz6 en 2008, ¢ cual es su recuerdo
de esos seis anos, que tampoco serian faciles?

Fue una época dura, pero a la vez muy fructifera, en ese tiempo logramos que
vieran la luz distintas leyes imprescindibles para el sector, a modo de ejemplo baste
decir que se aprob¢ la Liondau, el Estatuto Patrimonial, la jubilacion anticipada, el
IVA superreducido, la Ley de autonomia personal y dependencia ....

¢ Puede senalar una persona o un organismo, o entidad en concreto, con
quien la interlocucion fuera valiosa y fructifera?

Seria tremendamente injusto hablar de una sola persona, organismo o entidad,
en los seis afios de mandato tuvimos tres ministros y otros tantos secretarios de Es-
tado, todos ellos contaron siempre y de forma importante con el CERMI, asi como
también lo hicieron los presidentes Aznar y Zapatero.

¢Un encuentro o negociacion que le gusta recordar, por la cordialidad, el
entendimiento o la buena sintonia?

Hubo un sinfin de negociaciones como podra comprender, ninguna fue facil y me

acuerdo de todas y cada una de ellas puesto que al llegar a consensuarlas la satis-
faccién fue igual de importante y trascendente para el sector.

12



Mario Garcia

¢Hubo alguna reunién que terminara mal, que resultara muy complicada o
con algun conflicto serio?

Efectivamente hubo varias, quiza, y aqui si lo tengo mas claro, la Ley de autono-
mia personal y dependencia fue una ley dificil y complicada, aunque afortunada-
mente y después de muchos tira y afloja conseguimos entre todos sacarla adelante.

El CERMI no tiene color politico, afirma usted en una entrevista publicada
hace unos afnos en este medio, ¢qué tiene el CERMI?

El CERMI, a mi juicio, la Unica politica que debe hacer es la asociativa, hay que
tener en cuenta que somos cuatro millones de personas con discapacidad en Es-
pafa, més las familias, pues bien, como es l6gico entre tantas personas, hay todo
tipo de tendencias politicas.

¢ Como ve al CERMI tras casi 25 ainos de actividad intensa?

Quizéa desde la distancia se vean las cosas con mejor perspectiva, y mi percep-
cién es que en el plano interno sigo viendo un CERMI unido y cohesionado, otra
cosa es en el plano externo, lamentablemente siempre que las cosas le van mal al
pais a nosotros nos repercute enormemente, algo que no deberia de ocurrir a estas
alturas, es muy triste ponerte a negociar y no encontrarte a nadie al otro lado de la
mesa.

Por Blanca Abella
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Rafael de Lorenzo, fundador y primer secretario general del CERMI

“No basta con que una norma se apruebe, hay que pasar de los derechos a los he-
chos.”

El movimiento de la discapacidad va a exigir por todas las vias que tenga a su al-
cance que se cumplan las leyes, y lo hara arropado por el Tercer Sector, en una ac-
cién conjunta que fortalece las demandas de la sociedad civil con alianzas siempre
necesarias. El CERMI es una plataforma ejemplar para todo el Tercer Sector y ha lo-
grado grandes cotas, segun relata uno de sus fundadores, Rafael de Lorenzo, en un
repaso a sus 25 anos, pero debe seguir trabajando para lograr pasar de los derechos
a los hechos, porque “los resultados hay que medirlos con otro termémetro, que es
el grado real de aplicacion de la norma y de disfrute de sus beneficiarios, y ahi esta-
mos lejos”.

¢Hubo algun detonante o causa principal que impulsara la creacién del
CERMI hace 25 afios?

En los 80 ya habia algo que se llamaba CERMI, que eran unas reuniones infor-
males, convocadas por el secretario general del Real Patronato de la Discapacidad
y que se hacian en la sede de Feaps (ahora Plena Inclusion). Entonces, la relacion
entre organizaciones de la discapacidad era muy esporadica. Pero en 1993, tras las
elecciones internas de la ONCE, la organizacion se estructura en tres grandes areas:
la Fundacion ONCE, ILUNION (entonces Ceosa) y la ONCE. Asumi la vicepresiden-
cia del Consejo General de ONCE vy la vicepresidencia ejecutiva de Fundacion ONCE
y, por lo tanto, todas las relaciones con el movimiento asociativo. En ese momento
la ONCE me plantea la conveniencia de dar un paso decidido en el fortalecimiento
de esas relaciones, ya que entonces el movimiento de la discapacidad estaba des-
articulado y atomizado, sin acciones conjuntas o coordinadas. Nos planteamos como
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estrategia institucional y verdadera voluntad y espiritu de cohesion ir gestando algo
mas soélido de cara al futuro.

Como la ONCE habia creado la Fundacién en 1988 y se habia ido generando
ahi un clima de relacion, planteé dar un paso mas para crear un clima de confianza,
cercania y complicidad con esas organizaciones. Aprovechando el nombre de
CERMI, reactivé y fui invitando a las grandes organizaciones y les parecié muy bien,
y empezamos con reuniones informales que cada vez fuimos estructurando méas,
hasta que ya en 1993 se cre6 el CERMI como realidad institucional, politica, como
movimiento social organizado, aunque como asociacion juridica formal fue en 1997.

Esa faceta propositiva que define al CERMI, ¢ venia de la ONCE, o fue algo
original de la entidad?

En 1993, la ONCE asumi6 un papel tractor, no de liderazgo, porque no queriamos
ser abanderados y el liderazgo fue siempre compartido, pero si provocando las reu-
niones, forzando que hubiera tomas de posicion, documentos y fuimos trasladando
a ese CERMI la cultura ONCE, que se fue fundiendo con otros elementos culturales
de otras organizaciones, pero nuestra cultura habia sido siempre el trabajo en
equipo, la idea de la cohesion, de la unidad de accién y la idea de la no resignacion
y, por tanto, de ser propositivos, de jugar al ataque.

La posicién de la ONCE consiste en ser activo, no pasivo, querer ganar nuestro
propio sustento y ser duefos de nuestro futuro, frente a posiciones pasivas de sub-
sidios y pensiones. Proyectamos esa prioridad y los demas lo aceptaron. Pero todo
se hacia por consenso, sin imponer nada.

Ademas de lograr mejorar considerablemente la normativa sobre discapa-
cidad, ¢ ha logrado el CERMI crear conciencia?

El giro al papel proactivo, de incidencia politica, con propuestas fundamentadas,
fue la nueva cultura de CERMI, que se fue fortaleciendo con sus sucesivos respon-
sables. Desde ahi se ha transmitido a la sociedad un valor de la discapacidad como
un grupo potente, cohesionado, con mucha capacidad de incidencia politica, el que
mas de nuestro pais, y que ademas ha servido de referente de cierto modelo en Eu-
ropa; creo que el consejo nacional de discapacidad mas potente es el espafiol y eso
se ha ido proyectando a la opinion publica, a la sociedad, y se ha llegado donde es-
tamos ahora.

16



Rafael de Lorenzo

Ahora, en este momento al que hemos llegado, ¢ hay algo que le sorprenda
del CERMI actual respecto de los planes primeros que tenian hace 25 anos?

Estaba convencido de que, si se generaba un clima de confianza de verdad, de
colaboracion y alianza, prevaleciendo siempre el interés global de todos, el CERMI
conseguiria cotas muy altas a lo largo del tiempo. Mas que sorprender, me alegran
mucho los éxitos que ha ido consiguiendo el CERMI en cada etapa, siendo cons-
ciente de las asignaturas pendientes, pero todo eso lo veia posible si se resolvia una
cuestion basica, que era una verdadera cultura de unidad de accion.

Esa unidad de accién se ha logrado, de hecho, es un éxito. { COmo define
ahora al CERMI y cual es hoy su lucha?

En la Plataforma del Tercer Sector (PTS), de la que soy secretario general, y a la
que pertenece el CERMI, las demas organizaciones, que son mucho méas grandes,
con mas recursos y mas potentes que el CERMI, reconocen que no hay ninguna pla-
taforma que tenga esa capacidad de proposicién, de incidencia, de llegar tanto a los
gobiernos como al Parlamento, de convencer y generar esta dinamica de cantidad
incesante de iniciativas, de normas, de reformas presupuestarias, de instrumentos
operativos... Es la organizacién de mayor capacidad de influencia positiva, pero a la
vez discreta, sin alardes, y asi se le reconoce en el Tercer Sector.

En el futuro, si se mantienen estos mimbres, a cada problema que llegue, se le
ird4 plantando cara, y dandole la mejor solucién que en cada coyuntura se pueda con-
seguir, porque no siempre puedes alcanzar todo lo que te propones.

Las alianzas siempre han sido importantes en el Tercer Sector, ¢debe el
CERMI continuar esa linea de colaboracion?

Si, el CERMI tiene que prestar mucha atencion a la trastienda, asegurarse de
que internamente el patio trasero de la casa estéa tranquilo, que el clima de unidad
se mantiene y se consolida, aunque a veces se vea zarandeada por situaciones co-
yunturales, politicas, pero, asegurado eso, el CERMI tiene que seguir en la linea que
esta, abierta a alianzas, como con la PTS, como es ahora la Plataforma de Mayores
y Pensionistas y muchos otros sitios en los que estan y en los que estaran.

17
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Siempre hay muchos temas pendientes, pero ¢ cuales considera mas urgen-
tes o necesarias?

Hay dos cuestiones muy importantes, una que no es en si del CERMI, pero le
afecta de la misma manera que a cualquier otra organizacion, que es afrontar los
retos de modernizacién; el movimiento asociativo tiene que modernizarse, utilizar
herramientas de buena gestion, ser mucho mas transparente, estar mas cerca de
sus bases para incrementar su legitimidad social... Pero esto es predicable de toda
organizacion social.

En lo especifico, creo que es clave la formulacion que hacemos el presidente del
CERMI, Luis Cayo Pérez Bueno, y yo, desde el punto de vista técnico-juridico, de
que hay que pasar de los derechos a los hechos. El CERMI pelea mucho y bien por
nuevas normas, por adaptar las que ya existian, como en el proceso de adaptacion
de la Convencion de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
como este Ultimo gran éxito de la reforma de la legislacién civil y procesal, que pa-
recia inalcanzable y ha costado afios; también se ha conseguido el voto; ahora te-
nemos la reforma del articulo 49 de la Constitucién, en un clima politico horroroso,
que si sale sera realmente milagroso...

Hay que seguir conquistando normas, mejorando normas, pero no basta con que
una norma se apruebe, salga en el boletin, no, hay que pasar a los hechos, los re-
sultados hay que medirlos con otro termometro, que es el grado real de aplicacion
de la normay de disfrute de sus beneficiarios, y ahi estamos lejos.

¢Dénde cree que hay que incidir para mejorar esa aplicacion normativa?

Hay que mejorar mucho todos los aspectos procesales y procedimentales, de
simplificacion, de acceso a la justicia en los temas de discapacidad, de todos los
apoyos, hay que mentalizar mucho a las familias, que a veces no quieren pelear las
cuestiones que les niegan, por comodidad o por evitar pleitos; pero lo tienen que
hacer las asociaciones, tienen que superar esta mala herencia que tenemos todavia
de ese miedo reverencial, ese respeto a las administraciones publicas, a lo politico,
esa cultura clientelar, hay que romperla, porque eso es incompatible con los dere-
chos, y si alguien infringe un derecho, hay que hablar e intentar convencerle, ya sea
un ayuntamiento, una empresa, una administracion... Pero si no atiende, hay que
acudir a todas las vias que hay en el ordenamiento y hay que impugnar, denunciar,
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Rafael de Lorenzo

apoyarse en los medios de comunicacion, ir creando una cultura en la que se respe-
ten y apliquen los derechos reconocidos; hay que cumplir la Ley, si no, para qué
estan, y si usted no lo hace, que sepa que va a tener enfrente a un movimiento social
de la discapacidad, arropado por el TS que va a exigir por todas las vias a su alcance,
que eso se cumpla, que las cosas se materialicen, se palpen...

Por Blanca Abella
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Isabel Bayonas, ex comisionada de Asuntos Internacionales
y de Familias del CERMI

“En estos 25 anos, el CERMI nunca ha dejado nada por imposible”

Con un pedigri envidiable que demuestran las gestas de esta activista imparable
del movimiento asociativo de la discapacidad, Isabel Bayonas, aparca su afiliacion
literal y dedicacién abnegada al mundo del autismo para narrarnos su vision de la
historia de los 25 afos del CERMI. Ha sido en la entidad: vicepresidenta —por Fes-
pau-, comisionada de Asuntos Internacionales y comisionada de Familias. Hoy, reti-
rada del activismo a peticibn de sus hijos, aun tiene tanta vitalidad y tal
convencimiento, que no cesa de ofrecerse, reiterada y generosamente, para ayudar
a quien, con discapacidad, necesite defender sus derechos.

Rafael de Lorenzo funda el CERMI en el afio 93 —aunque no fuera hasta el
97 que la entidad estatal se convirtiera en realidad institucional, politica, es
decir, en el movimiento social organizado de la discapacidad-, ¢recuerdas,
antes del 93, asistir a las reuniones informales que convocaba De Lorenzo?
¢ Como era el clima, puedes retratarnoslo?

En esas reuniones habldbamos de las necesidades que tenian entonces las per-
sonas con discapacidad, en general, y tratdbamos de buscar la forma de trasladar-
selas al Gobierno para que nos ayudara a paliarlas. Eso fue dificil porque el Gobierno
no nos hacia mucho caso. A pesar de ello, nosotros seguiamos luchando y luchando.

Las reuniones eran normalmente en la sede de la ONCE, pero otras veces en
las asociaciones que estabamos dentro de este proyecto. Estaban Rafael de Lo-
renzo; Luis Cervantes, presidente de Fiapas; Luis Cafidn, presidente de CNSE; José
Maria Arroyo, presidente de ONCE; Itziar Usabiaga, presidenta de Aspace; Manuel
Plaza, presidente de Cocemfe, y Justino Gémez, presidente de Feaps (ahora Plena
Inclusion).
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¢ Como era o en qué consistio el principio del movimiento asociativo estatal
de la discapacidad desde el afio 97?

No éramos muchos los que comenzamos a luchar en el ano 97, pero nuestra
lucha, desde el primer momento, fue imparable. Siempre intentdbamos hablar con
el Gobierno. Yo, personalmente, hablé en el Congreso de los Diputados, en el Se-
nado... siempre en defensa de la discapacidad. Nuestra pelea era por hacernos vi-
sibles en la sociedad y por parte de los politicos, para que estos ultimos supieran
que las personas con discapacidad eran ciudadanos de pleno derecho y para que
nos asistieran como a cualquier otro ciudadano.

¢Quién te llamoé para invitarte a participar en estos prolegémenos del
CERMI?

Fue Rafael de Lorenzo. Me dijo: “Isabel Unete a nosotros que vamos a luchar
mucho y tu eres muy valiente”. Y yo le respondi: “Claro que si, Rafael”.

¢En qué se convirtié después de esa idea primigenia, desde esas reuniones
informales, el movimiento asociativo de la discapacidad? Cuéntanos, breve-
mente, la evolucion del CERMI, por favor.

El CERMI ha ido evolucionando muy bien, dia a dia hemos estado trabajando
todos, unos mas y otros menos, segin podiamos, pero todos juntos para lograr: la
unidad, la normalizacion de la discapacidad, y el reconocimiento de las entidades
del movimiento asociativo de la discapacidad y por lo que luchan.

¢ Como fue enhebrandose esa cohesion entre entidades que caminaban
hasta entonces solas, luchando por los derechos de las personas con una de-
terminada discapacidad hasta integrarse en un CERMI siempre avocado vy fiel
a la uniéon?

Fue muy bien porque nos ensefiamos los unos a los otros a conocer las necesi-
dades de cada discapacidad. Todos luchabamos por todos, no por la discapacidad
que representabamos individualmente. No habia rencillas, ibamos todos a una, con-
vencidos.
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¢ Cuales fueron las mayores dificultades y qué capitulos o acontecimientos
ocurrieron apenas sin esfuerzo?

Se conseguian mas faciles las cosas para las discapacidades que eran mas co-
nocidas como la visual o la auditiva. Pero para otras como el autismo o las enferme-
dades raras se hacia mas dificil.

Es decir, que el CERMI también sirvié para abrir camino a estas discapaci-
dades menos conocidas hasta entonces...

Si, pero luchdbamos todos para la discapacidad en general. Pero es cierto que
ya entonces habia entidades que iban por delante y tenian que allanar el camino a
otras discapacidades...

Y, ¢ dénde crees que esta actualmente este movimiento asociativo de la dis-
capacidad tras 25 anos? ¢ En su mejor momento, le falta madurar?

Esta mejor de lo que esperaba, pero le falta mejorar porque necesitamos que los
politicos, aun mas todavia, entiendan que las personas con discapacidad tienen los
mismos derechos que todas las demas personas, y que tienen que ayudarles. De
paso, aprovecho para decirles que, por favor, no quiten las subvenciones a los cen-
tros concertados porque hay muchas familias que no pueden hacer frente a los gas-
tos, y esos nifios necesitan una escolarizacion igual que cualquier otro nifio y que se
les deje de ver como "discapacitados”, que le vean como personas.

¢ Se han superado las expectativas?

Las expectativas que tenia puestas en el CERMI estan conseguidas, aunque nos
ha costado mucho. EI CERMI va por el buen camino.

¢ Cuadles son para ti los logros mas importantes del CERMI y aquellos im-
prescindibles que no se han conseguido todavia a pesar del esfuerzo?

Lo que se ha conseguido es aumentar mucho la accesibilidad, y que las subven-
ciones permanezcan. No es que quede mucho por hacer, pero siempre queda algo
porque hay que mejorar siempre y uno no se puede parar. Lo que echo de menos,
repito, es mas concienciacion por parte de los politicos y también mas publicidad
para que la sociedad conozca mas la discapacidad.
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Durante los 25 aiios del CERMI, ¢ qué plazas tore6 Isabel Bayona para la en-
tidad estatal como vicepresidenta, como comisionada de Asuntos Internacio-
nales?

Siempre he tenido bastante posibilidad y facilidad para conectar con los politicos
y con los Reyes. La Reina Sofia era un encanto, me queria y me quiere muchisimo,
y eso ha facilitado algunas negociaciones. Lo pude hacer porque tengo mucho con-
tacto con la gente y mucho don de gentes. Cada uno tiene sus virtudes, y la mia es
esta. De comisionada del CERMI mi labor era estar para cualquier necesidad que
hubiera aqui o fuera de Espafa, e ir en representacion del CERMI siempre.

¢Alguna anécdota o aventura pintoresca de las que hayas vivido dentro de
estos 25 anos del CERMI, en pleno activismo?

Recuerdo cuando la discapacidad tomé las calles en 2012. Miles de personas
marchamos por Madrid en defensa de los derechos de las personas con discapaci-
dad en la marcha SOS Discapacidad contra la exclusién, la discriminacién y para
exigir que pararan los recortes que nos estaban afectando. La manifestacion, con
tantas pancartas y banderas, me gusté mucho porque dio mas visibilidad a la disca-
pacidad. Todo el mundo se paraba y miraba preguntandose quiénes éramos. Lo re-
cuerdo porque ese bafo de masas, con el pueblo, fue muy importante porque no es
lo mismo escuchar las cosas, que verlas y ver como las personas con discapacidad,
en primera persona, salian a la calle a luchar por sus derechos.

¢ Como definirias al CERMI del principio y al CERMI actual? ¢ Qué diferencia
hay desde el primer CERMI creado al “gran monstruo de incidencia politica”
en el que se ha convertido?

El CERMI de antes era una lucha muy grande por los pobres que estdbamos alli
porque nadie conocia lo que estdbamos defendiendo, y el logro del CERMI de hoy
es trascendental porque visibiliza todas las discapacidades. Y, especialmente, lo con-
sigue el actual presidente del CERMI que tiene discapacidad también, y un carisma
muy especial para llegar a la gente. Eso ha dado mucho empuje y mas importancia
si cabe al CERMI.
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¢ Qué enriquecimiento ve con el paso de estos cinco lustros en la entidad?
¢ Qué se ha aprendido como movimiento asociativo de la discapacidad?

En estos 25 anos, hemos aprendido que el CERMI no puede dejar de luchar, que
el que se vence no llega nunca a nada, y que hay que defender lo que cada uno ne-
cesite defender, pero, sobre todo, lo que necesiten los demas. En estos 25 afos, el
CERMI nunca ha dejado nada por imposible.

¢ Qué trascendencia, por tanto, tiene el camino recorrido por el CERMI para
el movimiento organizado de la Discapacidad y para las personas con disca-
pacidad?

Su trascendencia ha consistido en saber dar a conocer lo que es la discapacidad
en general, y en lograr el respeto de las personas con discapacidad y de sus dere-
chos, que se les reconozca, ante todo, como personas.

¢ Qué te ha aportado personalmente tu paso por el CERMI?

Ha corroborado que mi lucha no ha sido en vano, y me ha ensefiado que hay que
seguir luchando y peleando por los derechos de las personas con discapacidad.

¢ Qué esperas del CERMI?
Qué siga luchando tan bien como lo esta haciendo. Lo hace muy, pero que muy
bien. Mientras haga falta, tenemos que estar y estaremos ahi. Personalmente, siem-

pre que alguien me pida ayuda para defender los derechos de quien lo necesite, ahi
estaré.

Por Beatriz Sancho

25






Paulino Azua, presidente de la Comisiéon de Cooperacion e
Innovacién Asociativas del CERMI

“Gracias al CERMI, la sociedad es mas plural.”

Paulino AzGa recuerda que a finales de los afios 70 ya empezd a actuar un grupo
conformado por algunas asociaciones de la discapacidad, en una comision auspi-
ciada por el Real Patronato de Educacion Especial. No era, ni mucho menos, el
CERMI que hoy conocemos. Asegura que “el detonante fue la incorporacién de la
Fundacion ONCE vy la habilidad y competencia de Rafael de Lorenzo para lograr con-
sensos”. Ademas, para tener voz en Europa se requeria la constitucion formal de
una organizacion que incorporara a las organizaciones de personas con discapaci-
dad y de sus familias. Asi fueron los comienzos de una historia de éxito, relatada por
un forofo, como se define este hombre, que asegura que el CERMI ha hecho una
gran contribucion al enriquecimiento de la sociedad espafola.

Los 25 afos nos situan a las personas en plena juventud, ¢ qué son esos 25
anos para una entidad como el CERMI?

Un espacio de tiempo muy amplio, porque hay que situarlo en el contexto de la
vida social y politica espafiola. Y podria destacar muchos aspectos del CERMI, pero
si tuviera que poner de relieve alguno sefalaria su capacidad de adaptacion y de
actuacion en la sociedad civil y en los operadores politicos. El ambito politico ha
cambiado una barbaridad y el medio social también, no hay més que observar los
foros y los ambitos en los que interviene el CERMI. Sigue siendo una formacion
joven, pero es una plataforma de accion politica y social, no es como una federacion
u otras entidades, que tienen otros parametros de actuacion. No interviene en la vida
de las organizaciones y, a su vez, todas las organizaciones, con sus mas y sus
menos, confluyen en un objetivo comun, que es el del CERMI.
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Esa capacidad de adaptacion al medio ha sido a su vez una adaptacion para
cambiar ese medio o0 esa sociedad, para avanzar y lograr que la discapacidad ocupe
el sitio que le corresponde.

El avance que ha proporcionado el CERMI al sector de la discapacidad es
innegable, ¢cual crees que ha sido la aportacion mas valiosa del CERMI a la
sociedad?

Ha contribuido a un enriquecimiento social que me parece fundamental, que es
el considerar a las personas con discapacidad como personas en las que la disca-
pacidad es una circunstancia, no algo esencial en su vida, aunque en muchos casos
la condicione. Me parece que eso enriquece una sociedad, que también tiene que
abordar otro tipo de problemas sociales a los que dar solucién o, al menos, intentarlo.
Es una sociedad mas plural, donde se pretende que estén incluidos todos los ciuda-
danos.

Hace muchos afios, cuando paseaba por la calle con mi primo, con sindrome de
Down, me daba cuenta de que le miraban como si fuera un bicho raro. Esto era en
los afios sesenta, cuando incluso la terminologia recogia una visiébn marginadora
hacia quienes muchos llamaban subnormales, anormales, etc. Que la ciudadania
haya pasado pagina de todo eso, me parece un enriquecimiento tremendo, no solo
para el conjunto de la sociedad, sino también para cada uno de sus componentes.

Aunque hablamos de una historia de éxito, ¢ cambiarias algo de esos co-
mienzos del CERMI o de alguna de sus decisiones en estos 25 afios?

Globalmente no, porque incluso las dificultades iniciales han servido para com-
pactar méas a las organizaciones en torno a un proyecto comin y darse cuenta de
que, aungue sea un tépico, la union hace la fuerza. Ocurre que, en la vida de las or-
ganizaciones muchas veces se avanza dos o tres pasos, y reculas uno, no se esta
avanzando permanentemente. Los cambios politicos y los cambios de mayorias po-
liticas condicionan mucho las relaciones con sus responsables, tanto en el CERMI
Estatal como en los CERMIS Autonomicos. Pero ahora, poco a poco, los CERMIS
Autondmicos van teniendo cada vez mas presencia y méas fuerza, aunque a veces
hay mas tensiones internas de las que serian razonables.
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Pero la estructura sigue funcionando, ;el CERMI y la red de CERMIS Auto-
némicos son también un hallazgo?

Si, es fundamental. Hay que tener en cuenta que los CERMIS Autonémicos son
mucho mas jovenes, tienen menos experiencia, el nivel de la politica autonémica no
es el mismo que el Estatal, y se actua sobre situaciones mucho mas concretas, por-
que los problemas econémicos acucian y hay que dar soluciones a muchos asuntos
aln no resueltos. A pesar de las dificultades, incluso podria decir de los conflictos
internos, los CERMIS autonémicos son insustituibles.

De todas las reivindicaciones y reclamaciones que planteaba el CERMI en
sus comienzos, ¢ cual ha quedado pendiente y consideras mas urgente?

Hay una reclamacién operativa. Pepe Alba, el que fue presidente de Cemfe (Con-
sejo Estatal de Minusvalidos Fisicos de Espafa, germen del actual Cocemfe), que
particip6 en los momentos iniciales del CERMI, decia algo que parece una bobada,
pero que es cierto, y es que “en Espafia hacen falta leyes de obligado cumplimiento”.

A su vez, me parece necesario y urgente revisar el concepto de accesibilidad. La
accesibilidad durante mucho tiempo la hemos entendido como accesibilidad solo ar-
quitecténica, pero es un concepto muchisimo mas amplio: El acceso a la cultura que
requiere muchas adaptaciones en sus instalaciones, la accesibilidad cognitiva que
favorezca la vida independiente, la creacion de entornos amigables, etc. Pero tam-
bién la garantia de los derechos, el acceso al empleo, la equiparacion salarial, o la
no discriminacion de la mujer con discapacidad, son solo una pequefna muestra de
lo mucho que queda por hacer.

Recientemente se han logrado grandes avances, como por ejemplo la re-
forma de la legislacion civil y procesal, ¢se trata de otra gran conquista del
CERMI?

Se ha hecho un cambio fundamental en el Codigo Civil en el que el CERMI ha
tenido un papel basico, aunque me temo que va a costar bastante que empiece a
funcionar. Hay que conseguir que los operadores juridicos crean en ello y se impli-
quen. Algunos dicen que nos hemos pasado, pero no nos hemos pasado, en todo
caso, jYa era hora!
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Afortunadamente, organizaciones como la Fundacién Aequitas, o el Foro de Jus-
ticia y Discapacidad, estan desde hace tiempo trabajando bien estas cuestiones. El
CERMI ha colaborado y colabora activamente con ambas y, sin duda, van a resultar
importantes para la puesta en practica de esta modificacion legislativa tan importante.

¢ Qué necesita el CERMI hoy, a sus 25 ainos?

Soy un “forofo” del CERMI, por razones obvias, pero me gustaria que hubiera
mas forofos, internamente también. Creo que el CERMI requiere una mayor intensi-
dad en la sensacion de pertenencia de sus miembros.

Haciendo un esfuerzo de imaginacion, ¢cémo cree que seran las bodas de
oro del CERMI?, ¢ quizas retirandose tras lograr el objetivo marcado?

Esa es una vieja aspiracion, pero creo que nunca se alcanzaran los objetivos en
su plenitud porque surgiran nuevos retos y nuevas necesidades que ahora no nos
imaginamos. Recuerdo cuando se hablaba de las personas con discapacidad inte-
lectual viviendo en pareja, trabajando, casandose o teniendo hijos... Parecia una
utopia que el paso de los afnos esta convirtiendo en realidad.

Siempre habra retos, sera el CERMI o se llamara de otra manera, pero seguira
existiendo un movimiento global de promocion de las personas con discapacidad y
de defensa de sus derechos. Se necesitaran medios materiales y personales, finan-
ciacion adecuada, buena formacion de profesionales, creacion de servicios orienta-
dos a la persona, y no al revés, mayor compromiso de las administraciones publicas,
mayor compromiso social... Por eso seguiran desarrollandose movimientos sociales,
seguiran actuando, espero y confio, organizaciones y federaciones que se han de-
mostrado tan eficaces con el paso de los afos. En definitiva, la sociedad civil seguira
organizada en torno a plataformas que defiendan a colectivos desfavorecidos. Y el
CERMI y las organizaciones que lo integran seguiran estando en primera linea.

Por Blanca Abella
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Roser Romero, ex presidenta de la Comision para la Auto-
nomia Personal del CERMI

“El CERMI ha sido una demostracion del valor de la unidad, que hay que cuidar
mucho, porque es muy fragil”

Para Roser Romero la creacion del CERMI fue todo un acierto y elogia reiterada-
mente el valor de la unidad que ha sabido mantener y demostrar la entidad durante
sus 25 anos de historia. Sin embargo, igual que le pide a la entidad -ante las presio-
nes-, ella misma no se arruga a la hora de “pisar callos” y le reclama, quizads a modo
de recordatorio y posible autorreflexion: beligerancia -aunque comprenda su pruden-
cia-; menos complacencia y més autocritica, “porque aunque la tiene, le hace falta
mas”; fortalecer, reforzar, regenerar a sus dirigentes, y hacerlos lideres de masas;
saber dar respuestas precisas; mantenerse en permanente evolucion, replanteéan-
dose su existencia y sus objetivos como plataforma, y también la forma de realizar-
los.

Pero también "confia", de corazén, en que el CERMI Estatal, que ha “marcado”
su vida y a cuya junta directiva pertenecié durante afos, continue siendo ese garante
de la discapacidad capaz de crear el cambio social que este pais y, sobre todo, las
personas con discapacidad y sus familias, “merecen y necesitan”.

Aunque ahora disfrutas de tu merecida jubilacion, fuiste presidenta de la
Comisién para la Autonomia Personal del CERMI, secretaria de Organizacién
de Cocemfe y presidenta de la Confederacion Estatal de Mujeres con Discapa-
cidad (Cemudis), entre otros cargos. {Cuando empiezas en el activismo del
movimiento de la discapacidad?

Esa pregunta me retrotrae muchos afos atras. Yo era una joven que no tenia nin-
gun contacto con las personas con discapacidad ni con los movimientos existentes
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en aquellos momentos. Encontré un anuncio en la prensa que ofrecian diversos
puestos administrativos en un centro de nueva creacion, de los mal llamados enton-
ces “subnormales profundos”, que se iba a abrir a pocos kilbmetros de Barcelona.
Recuerdo con inmenso carifio aquellos primeros meses. Fue como descubrir un
nuevo mundo, una nueva concepcion de la vida, de los valores por los que vale la
pena luchar, de una sociedad distinta a la que habia estado viviendo, y me conquisté.

A partir de aquellos momentos todo fue muy rapido: comencé a participar en gru-
pos de trabajo, en comisiones, etc. Y no solo en el mundo de la discapacidad inte-
lectual, sino también en otras discapacidades. A finales de los afios 70, un grupo de
personas con discapacidad fisica me pidieron si les podia ayudar a redactar los es-
tatutos de una asociacién que querian crear, y lo hice; luego me pidieron si podia
formar parte de la asociacion, y también les dije que si. Me sentia en deuda con mi
propio sector poblacional. En apenas dos afos, terminé siendo la presidenta de
aquella pequena entidad llamada Grupo De Asociados Disminuidos De Catalunya,
Gradisca, que acabd siendo el “azote” de las Administraciones catalanas.

¢ Como te llevaron todas estas experiencias hasta el CERMI?

No es el momento de hacer lista de lo conseguido, pero hay algunas cosillas que
son especiales para mi. En un mismo ano, llevamos cien denuncias ante la fiscalia
general de Catalufa, que las aceptd todas, a los principales entes locales, diputa-
ciones, y a distintos departamentos de la Generalitat Catalana, por el incumplimiento,
en temas de accesibilidad, de conformidad con el Cédigo de Accesibilidad de aquella
época. Llevamos también al Contencioso al Ayuntamiento de Barcelona y la Gene-
ralitat de Catalufia, por no hacer reserva de plazas para personas con discapacidad
en sus convocatorias publicas. Ademas, conseguimos que las organizaciones de
personas con discapacidad fueran las primeras en comparecer ante el Parlamento
de Catalufia y poder explicar, a sus sefiorias, la realidad que estabamos viviendo. Y,
por supuesto, lo dejaba para el final, también alcanzamos a ver la creacion del
CERMI en Cataluia, el actual Cocarmi, a pesar de los muchos impedimentos que
algunas organizaciones pusieron.

¢ Cual es el logro/los logros mas resenables que ha alcanzado el CERMI en
sus 25 anos de historia, segun tu vision?

Haber logrado crear un CERMI en cada Comunidad Autbnoma y conseguir que

la mayoria de las entidades estuvieran en él. Y también unirlos a todos a través del
CERMI Estatal. EI CERMI ha sido una demostracion del valor de la unidad, que hay
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que cuidar mucho, porque es muy fragil. Sabemos que la unién hace la fuerza, pero
en ocasiones otros intereses poco santificantes se interponen, y caemos en la ten-
tacion.

¢ Qué no ha podido lograr atin el CERMI y es crucial para ti?

El reconocimiento como Agente Social. Es una cuestion basica, el poder estar pre-
sente y participar en la toma de decisiones en los temas importantes para las personas
con discapacidad. Soy critica con los que hay en la actualidad, porque no responden
a las necesidades del sector de la discapacidad, y anteponen sus ideologias ante
cualquier otra cuestion. Es dificil hacerse un espacio en este mundillo, donde nadie
esta dispuesto a reducir su cuota de poder, en donde incrementar el niumero de re-
presentantes es reducir el poder de las mayorias, pero hay que conseguirlo. Es casi
una cuestion de derechos fundamentales. Todo el mundo tiene derecho a la mejor re-
presentacion y un movimiento como el de la discapacidad que representa casi el 9
por ciento del total de la poblacién, es decir 4.120.000 personas, segun datos del INE,
es normal y de justicia, que tenga sus representantes en los 6rganos de decision.

Los movimientos de personas con discapacidad nacieron para cambiar la socie-
dad, para hacerla mas justa, para que todos tuviéramos cabida en ella y, en ocasio-
nes, parece que sea el mundo el que nos esta cambiando. No hace falta méas que
darse una vuelta por las estadisticas para comprobarlo. Las personas con discapa-
cidad apenas aparecen y, cuando lo hacen, es de forma sesgada.

¢ Qué es lo mejor que ha hecho el CERMI?

Insisto en lo anterior, lo méas importante que esta haciendo el CERMI es mantener
el valor de la unidad, el poder facilitar informacion y formacién a entidades que, por
su tamano y recursos, no podrian sobrevivir. Por otra parte, el CERMI plantea cues-
tiones sobre las que es preciso crear opinion, aunque en algunos casos echo en falta
la participacion de mas personas, de mas pisar la calle, de conocer con mas detalle
la realidad que viven las personas con discapacidad y sus familias.

Y, ¢cuales son las cosas que ha hecho peor, y/o las que alin no consigue
hacer por algin impedimento?

El CERMI, con plena conciencia, no creo que haya hecho cosas mal, ha hecho

lo que ha podido en cada momento y con las circunstancias que ha tenido que lidiar.
A toro pasado es facil poder criticar y aportar soluciones, pero hay que vivir el mo-
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mento, con sus tensiones y circunstancias. Nunca ha sido facil el papel del CERMI
Estatal, ni el de los CERMIS Autondémicos.

Como mucho, y desde la lejania porque hace cinco afios que dejé el mundo de
la discapacidad, daria un consejo a todos: que siempre tengan presente el motivo y
los valores que se pusieron como objetivos cuando se constituyeron. Nunca preten-
dimos ser una gran empresa con beneficios econémicos. Nos creamos como grupo
de presion y, por tanto, siempre seremos molestos para algunos, lo importante es
saber para quién somos incomodos y el por qué.

Tu caracter directo, incisivo, impetuoso y honesto seguro que te ha acarre-
ado sinsabores, pero también los rendimientos de la auténtica pasién y de la
fe, del no traicionarse a una misma. ;Cémo tendrian que ser, los integrantes
del movimiento de la discapacidad para conseguir la inclusion y el respeto total
de los derechos humanos de todas las personas con discapacidad?

Primero estar bien formados. La persona formada suele tener convicciones bien
asentadas, con raices y fundamentos; no ser complacientes, lo que no significa ser
belicosos todo el tiempo, pero si cuando toca, y tener formacion sobre la historia del
movimiento asociativo de la discapacidad. En nuestros grupos tenemos muchas per-
sonas con poca formacién académica, y para aquellos o aquellas que llegan a formar
parte de una junta directiva, del equipo de gobierno o la presidencia de una entidad
esto se convierte en “una explosién” de emociones y prestigio, que es un todo en si
mismo. Eso es algo que hay que evitar, pero no negandoles la entrada, sino forman-
doles para que puedan ser buenos representantes de la entidad en cuestién. Nece-
sitamos auténticos lideres de masas.

Si tuvieras que retratar con palabras la trascendencia de los 25 afos del
CERMI como entidad, como movimiento estatal de la discapacidad organizada,
¢coémo lo harias?

La creacion del CERMI fue todo un acierto, con sus luces y sus sombras. Si tu-
viera que resumirlo en una sola frase diria que, de no estar, habria que crearla, pero
también afadiria que con un poco menos de autocomplacencia y un poco mas de
autocritica.
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¢ Esta el CERMI en su mejor momento? ¢Ha trascendido las expectativas
iniciales o auin no ha llegado al completo florecimiento?

Cuando comenzamos todo era mucho mas facil. Sabiamos, en su mayoria, cbmo
tratar a los politicos, pero ellos lo desconocian todo de la discapacidad. No éramos
mas que “seres infantiles”, que mientras tuvieran un techo que les cobijara, un plato
de comida y algo con lo que pasar las horas, ya habian cubierto sus necesidades.
Ahora todo es mucho mas complejo. Los politicos son mas avispados, una parte de
la sociedad ha visto el “nicho” que es el mundo de la persona con discapacidad, y se
aferran en buscar soluciones a los problemas que dicen que tenemos, pero sin contar
con nosotros para resolverlos.

El movimiento asociativo ha de estar en permanente evolucion, replanteandose
su existencia y sus objetivos, y también la forma en que llevarlos a término. En ese
sentido todavia le falta madurar. Sus expectativas todavia no se han superado, ni se
superaran, porque en toda evolucion las perspectivas van cambiando, lo mismo que
las necesidades y las personas.

¢ Qué te llevas del CERMI, qué te ha aportado y que crees haber aportado
tu a la entidad?

El CERMI me ha aportado mucho, ha sido una experiencia muy favorable que ha
marcado mi vida, en la que he conocido a personas maravillosas y a entidades muy
comprometidas que, apenas sin nada, han conseguido mucho. Respecto a mi apor-
tacion al CERMI, no lo sé. He hecho lo que he podido, lo que me mandaban. Para
algunos habra sido poco -y posiblemente sea cierto-, y para otros... ;,Quién sabe?

Y, por ultimo, aunque parezca igual, pero no, ¢qué esperas del CERMI Es-
tatal, del movimiento asociativo de la discapacidad?

A mi edad ya se espera poco de todo, pero confié en que el CERMI Estatal siga
siendo el garante de la discapacidad, capaz de crear el cambio social que este pais
y, sobre todo, las personas con discapacidad necesitan y merecen. Espero que el
CERMI no se arrugue ante las presiones y sepa dar la respuesta precisa en todo
momento.

Por Beatriz Sancho
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Luis Canon, ex vicepresidente del CERMI

“El CERMI se constituyo tras un objetivo cumplido: erigirnos como una misma fuerza
y voz frente a los poderes publicos.”

Orgulloso vy privilegiado de haber compartido “gran parte” de la historia del
CERMI, Luis Canén, tercer presidente de la CNSE, particip6é activamente en el “in-
tenso” dialogo y negociacion de la fundacion del CERMI Estatal, que se constituyo,
apunta satisfecho, con el objetivo “cumplido” de erigirse con una misma fuerza y voz
frente a los poderes publicos. Si lo mas dificil en los albores del CERMI fue la diso-
lucién de las hostilidades y discrepancias entre las organizaciones, y las disputas
por la representatividad, para el ex vicepresidente del CERMI el reto actual mas im-
portante de la entidad, de “trayectoria encomiable” y “accion exitosa”, es sin duda el
de seguir promoviendo la visibilidad de la discapacidad.

¢Cuando y de qué modo te vinculaste directamente con el CERMI Estatal?
¢Ya conocia Luis Cafnon quién era por aquel entonces, y era consciente de
haber nacido para “luchar sin dramatismo” como dijiste en una ocasién en
estas paginas?

En aquellos inicios era un novato en el movimiento asociativo de las personas
sordas y en el de la discapacidad en general, si bien es cierto que no me faltaban
suenos, proyectos y aspiraciones. Ya por entonces, creia firmemente que las perso-
nas con discapacidad y sus familias tenemos que “luchar sin dramatismo”, y desde
luego, sigo pensando lo mismo.

Cuando asumi la presidencia de la CNSE, en octubre de 1992, empecé a asistir

practicamente a todas las convocatorias de reunién del CERMI, participando activa-
mente en el proceso para su constitucién formal afios después, en 1997.
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¢ Como era entonces la entidad, cuando te uniste a ella y comenzaste tu ac-
tivismo por la discapacidad en general?

ElI CERMI era un comité de caracter informal integrado por varias organizaciones
de personas con discapacidad, entre ellas la CNSE, que, a su vez, componian la
Junta de Gobierno del Real Patronato. En el periodo comprendido entre 1992 a 1997,
con la incorporacion de la ONCE al Comité, representada en la figura de su entonces
vicepresidente Rafael de Lorenzo, comenzaron a incorporarse nuevas organizacio-
nes. De este modo, gracias en gran medida a su inteligencia y liderazgo, el CERMI
se consolidé como una plataforma de accion representativa defensora de nuestros
derechos y los de nuestras familias en todos los &mbitos de la sociedad. La verdad
es que fue una tarea compleja, no exenta de tensiones y negociaciones entre anti-
guas y nuevas organizaciones.

¢ Podrias hacernos un retrato, darnos tu visién personal de como ha sido
la evolucién del CERMI desde que recuerdes a la época actual?

El CERMI fue capaz de lograr en sus inicios lo mas dificil: aparcar las hostilidades
y discrepancias que existian entre algunas organizaciones de la discapacidad, y poner
fin a las disputas por la representatividad. De esta forma, se empez6 a actuar con
una sola voz y con una sola bandera frente a los poderes publicos. Por otro lado, ha
contado, y actualmente sigue contando, con unos representantes tanto en su junta
directiva, como en su equipo directivo y técnico, con una capacidad politica, técnica
y juridica envidiables, y una potente interlocucion frente a los poderes publicos. Mu-
chos de ellos son incluso ministrables en politica social, por encima de ideologias.

Entre sus muchas acciones loables, considero que es digno de aplaudir que el
CERMI haya ampliado su campo de actuacion en la proteccion de los derechos de
personas con discapacidad, a grupos especialmente vulnerables como son las mu-
jeres, las personas mayores, los jovenes y las personas LGBTI con discapacidad.
En definitiva, la accion del CERMI ha sido y es exitosa, en cuanto a logros legislativos
y reglamentarios a favor de las personas con discapacidad y sus familias.

¢Cuales son los grandes retos conseguidos durante estos 25 anos de la
entidad? ;Y los fracasos, lo que aun no se ha podido conseguir?

Son muchos los retos conseguidos. El principal, y quiza el mas importante, sea
haber promovido la visibilidad de la discapacidad en nuestro pais. Un reto que evi-
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dentemente ha tenido consecuencias positivas en todos los ambitos, a pesar de que
todavia nos quede camino que recorrer.

Nuevamente, invocando a Rafael de Lorenzo, él se queja de que, aunque se
han conquistado normas, lo que importa es el “grado real de aplicacion de la
norma y de disfrute de sus beneficiarios”, ¢ estamos tan lejos como el fundador
y primer secretario del CERMI refiere?

Comparto plenamente la opinion de Rafael de Lorenzo. Por poner un ejemplo: la
Ley 27/2007, de 23 de octubre, que reconoce y regula las lenguas de signos espa-
folas, y que pronto cumplird 14 anos, sigue sin contar con reglamentacion y, como
tal, las personas sordas, sordociegas y con discapacidad auditiva continuan sin el
disfrute real de sus derechos.

Frente a los incumplimientos sobre legislacion favorable a la discapacidad el
CERMI, aprovechando su potencial, podria proponer algunas medidas de presion
como, por ejemplo, convocar a la discapacidad y sus familias en manifestaciones y
movilizaciones de protesta.

¢ Como ves la trayectoria del CERMI en estos 25 afios de historia?

El CERMI hoy es una organizacién con una trayectoria encomiable que esta con-
siguiendo grandes cotas de bienestar para las personas con discapacidad y sus fa-
milias, llegando incluso a promover la reforma del articulo 49 de nuestra Constitucion,
de manera que se suprima el término peyorativo de “disminuido” en beneficio del de
“personas con discapacidad”. Pero hay que insistir en que este ultimo logro consti-
tucional debe tener, en la linea de lo que apuntaba Rafael de Lorenzo, un “grado real
de aplicacion de la norma y de disfrute de sus beneficiarios”.

¢ Cudl es la labor esencial conseguida por el CERMI a lo largo de estos cinco
lustros?

Alo largo de estos 25 afios, el CERMI no solo ha realzado la unidad de accion a
favor de reivindicaciones comunes, sino que también ha apoyado las particulares y
especificas de cada discapacidad cuando lo han necesitado. Todo lo que se luche y
se logre desde el CERMI, sean reivindicaciones comunes o concretas, repercute po-
sitivamente en la propia entidad y enriquece al conjunto de las organizaciones y, por
ende, a la sociedad.
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Y, ¢ donde crees que esta actualmente este movimiento asociativo de la dis-
capacidad tras 25 afos institucionales? ¢En su mejor momento, desarrollan-
dose, en plena madurez?

Si bien el CERMI es alin una organizacién joven, cuenta con una acelerada ex-
periencia y madurez. A su vez, atesora una posicion politica y social privilegiada que
debe consolidarse para poder defender todo lo logrado, y para conseguir que real-
mente repercuta positivamente en las personas con discapacidad y sus familias.

¢ Qué has recolectado, personalmente, de tu incursiéon en el CERMI?

Pasé la misma cantidad de anos en la CNSE que en el CERMI. Mientras la CNSE
se encontraba en un proceso de reestructuracion interna y renovacion estatutaria, el
CERMI, como explicaba antes, iniciaba una fase de didlogo y negociacién entre sus
organizaciones. La experiencia que vivi fue enriquecedora, de aprendizaje, como
una escuela de liderazgo, y de gestion politica y técnica. Me siento orgulloso y privi-
legiado por haber compartido gran parte de su historia.

¢ Qué esperas del CERMI?

Teniendo en cuenta el caracter del CERMI, como organizacion unitaria, politica 'y
representativa de la discapacidad y sus familias, su accion positiva debera llegar a
conocimiento de las personas fisicas a las que representa, sea directamente o a tra-

vés del tejido asociativo que la integra, para que asi se identifiquen con su politica y
objetivos, y compartan un sentimiento de pertenencia de manera unanime.

Por Beatriz Sancho
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Pilar Villarino, directora ejecutiva del CERMI
“La primera innovacion social en discapacidad fue la creacion del propio CERMI.”

Su presencia en el CERMI no alcanza los 25 afios, pero casi, y asi lo demuestra
esta mujer, convencida y entregada a su trabajo, que hace constantes referencias a
las luchas, las manifestaciones y las reuniones mantenidas en tantos afios. También
recuerda de manera especial al que fue su primer presidente, Alberto Arbide, como
un segundo padre para ella y como el hombre del consenso en el CERMI. Asegura
que es dificil negarle nada a esta entidad, porque defiende un enfoque de derechos
humanos, y saluda las Cortes Generales como una segunda casa, pues es donde
realizan su labor mas importante, que resume asi: “El CERMI nunca va a consentir
que se discrimine a una persona por su discapacidad, siempre va a gritar, pero al
mismo tiempo va a aportar su propuesta, elaborada con rigor y desde el consenso
de todas las entidades".

En febrero de 2001 llegas al CERMI para hacerte cargo de las cuestiones de
la Unién Europea en la entidad, {cémo era el CERMI entonces?

Se estaba solidificando esa cohesion y esa unidad que es propia del CERMI, un
proceso que ha requerido de muchisimas conversaciones, muchisima generosidad
por parte de las entidades, mucho impulso del consenso, y en eso Alberto Arbide, su
primer presidente, tuvo una labor importante, era el hombre del consenso, de los
grandes acuerdos. Se empezaron a construir la Comision de la Mujer, en 2001, o los
CERMIS autonbémicos, que son tan importantes; esa idea de 20 CERMIS, que la pro-
puso Carlos Esteban desde Melilla, es muy acertada, los 20 CERMIS, todos a una,
cada uno con su independencia, pero todos persiguiendo la misma unidad y la misma
meta.
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¢ Qué deseabas aportar y como pensabas que podias contribuir a ese tra-
bajo desde tu experiencia personal y laboral?

Mi aportacion venia del conocimiento que tenia del funcionamiento de las institu-
ciones europeas, donde trabajé durante ocho afos, para ocuparme de los asuntos
europeos y para apoyar a Alberto Arbide en las relaciones con el EDF (Foro Europeo
de la Discapacidad), porque él formaba parte de la Junta Directiva. Ademas, por mi
parte, me propuse remangarme y remar para que todo saliera adelante, es lo que
queria aportar y lo que siempre pido al equipo, y creo que lo estamos consiguiendo.

¢ Cual crees que ha sido y es el gran valor del CERMI?

El gran valor del CERMI, esa cultura CERMI, que es su marca de identidad, es
reclamar, reivindicar, pero hacerlo con un papel debajo del brazo, un papel hecho
con rigor, con la participacion de todo el movimiento; incluso les decimos a nuestros
interlocutores que se queden con ese papel y pongan su nombre y su sello, no nos
importa, lo que queremos es que salga. Reivindicacion desde la colaboracion res-
ponsable y nunca vamos a dejar de hacerlo porque para eso estamos. El CERMI
nunca va a consentir que se discrimine a una persona por su discapacidad, siempre
va a gritar, pero al mismo tiempo va a aportar su propuesta.

Han sido muchas luchas y mucho trabajo por parte del CERMI, con ese afan
propositivo. ¢ Cual ha sido la clave del éxito?

Todos los grandes avances que ha conseguido el CERMI han sido a base de pedir
y pedir, e insistir, sin que hubiera desaliento ni si quiera cuando dicen que no, y nos
han dicho que no muchas veces. Uno de los grandes valores del CERMI es que
$0OMOS una organizacion de la sociedad civil independiente, que no esta comprometida
con ninguna ideologia politica. Nunca hemos tenido problemas en mantener esa in-
dependencia, pero al mismo tiempo creo que hemos conseguido que también las
fuerzas politicas se olviden de su ideologia cuando apoyan a la discapacidad. El
CERMI defiende un enfoque de derechos humanos, y es dificil decir que no a eso.

¢Cuales son las que consideras conquistas necesarias?, ¢las mas impor-
tantes?

Es muy importante la marca CERMI como innovacién social en discapacidad, es
el hilo conductor que marca todo. La primera innovacion es la propia idea del CERMI,
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que hace 25 afos naciera una plataforma unitaria que no calla la voz individual de
cada entidad, sino que aporta ademas una Unica voz para reivindicar que no haya
discriminacion por discapacidad, cuando la discapacidad ademaés es tan diversa vy,
sin embargo, siempre hay un punto en comun, que es lo reclama el CERMI.

La Convencién de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
ha sido otro elemento innovador esencial porque el CERMI ha podido estar en la de-
legacion de Espafia en Naciones Unidas en los trabajos que llevaron a este tratado
internacional, y esto no habia pasado en otros tratados. Y gracias a eso el tratado
ha sido mucho mas cercano a lo que pide la sociedad civil de la discapacidad. Y
desde luego, no hay tampoco ninguna entidad que sea mecanismo independiente
de seguimiento, como el CERMI, y eso es también muy innovador e importante. Y,
desde luego, todo el trabajo que hacemos en defensa de las mujeres, las nifias y las
madres, es totalmente innovador.

¢Cuales crees que han sido los principales aliados del CERMI en estos 25
anos?

El CERMI desde el primer momento ha creido en el papel de las alianzas y ahi
hemos visto que era importante hacerlo con la Administracion publica, por supuesto;
con las Cortes Generales, nuestra segunda casa practicamente son el Congreso y
el Senado, porque es ahi donde se realiza nuestra labor mas importante; con los
operadores juridicos tenemos alianzas desde hace muchisimo afios, y me gustaria
destacar la de la Fiscalia General del Estado, que nos ha dado frutos muy importan-
tes; con los operadores privados, porque es importante que las empresas se impli-
quen vy, por supuesto, con el Tercer Sector de Accion Social, porque hay
determinados temas que no estan solo en la esfera de la discapacidad y para que
avancen tienen que estar en la esfera de lo social.

25 anos de trabajo del CERMI han aportado a las personas con discapaci-
dad...

Les hemos dado un espacio al que acudir cuando tengan esa necesidad de acom-
pafiamiento, y la autodenfesa, el apoyo, la orientacion, sobre todo, es para lo que
nacimos, esa transformacion de la agenda politica y el cambio en leyes importanti-
simas para la discapacidad. Y me gustaria hacer un inciso y recordar cuando hace
anos el CERMI hizo publicos unos datos y me quedé asombrada al saber que habia
muchas personas con discapacidad que no eran conscientes de que estaban siendo
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discriminadas, todavia me acuerdo ahora, es bastante asombroso. Por eso, conse-
guir avanzar en la autodefensa es uno de los grandes logros del CERMI.

25 anos de presencia del CERMI han aportado a la sociedad...

El avance en la toma de conciencia hacia la discapacidad, que se vea con total
normalidad que una persona con discapacidad puede hacer lo mismo que cualquier
otra persona, esa es una gran aportacion, pero queda muchisimo por hacer. El for-
talecimiento del tejido asociativo también ha sido importante, la sociedad civil de la
discapacidad ya estaba muy bien formada gracias a la ONCE y su Fundacion, y sin
eso el CERMI no habria tenido tanto éxito, pero el CERMI ha ayudado a que ese te-
jido asociativo sea mucho mas fuerte.

Desde tu especial responsabilidad en el ambito europeo, ¢qué crees que
ha supuesto el CERMI para la Unién Europea y el avance en los derechos de
las personas con discapacidad?

Uno de mis primeros trabajos estaba relacionado con los autobuses de piso bajo,
recuerdo que enviamos faxes a todos los eurodiputados espafoles pidiéndoles que
votasen la Directiva... El Afo Europeo de la Discapacidad 2003; el reglamento de
los pasajeros con movilidad reducida que usan transporte aéreo, que en ese mo-
mento era muy importante; las directivas de contratacion publica en 2001... Hay mu-
chas cosas que vienen de Europa y mucha gente sigue sin conocerlo bien porque,
a pesar de todo, Europa se sigue viendo lejana y ahora estamos en un momento
buenisimo con esta Conferencia sobre el futuro de Europa, que lo que quiere es
acercar mas a la ciudadania la idea de Europa, y el CERMI lo que ha aportado es
esa reivindicacion de que Europa sea de verdad social.

¢ Qué destacarias de la actividad mas reciente del CERMI en estos tiempos tan
dificiles que nos ha proporcionado un virus terrible conocido como Covid-19?

Todo el trabajo de construccién conjunta del movimiento CERMI nos ha servido
de gran ayuda a la hora de saber dar respuesta inmediata a los grandes desafios a
los que nos ha enfrentado la pandemia, con una mencién especial a la respuesta
conjunta y coordinada desde los 20 CERMIS, por una parte, y por otra al acompa-
Aamiento a mujeres y nifias con discapacidad, madres y cuidadoras a través de los
webinarios “No estas sola” de la Fundacion CERMI Mujeres.
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¢ Cual es la principal tarea que asume el CERMI de manera casi inmediata,
para un futuro préximo?

De forma inmediata tenemos varios temas, pero destacaria esa gran reforma de
la Constitucion y me gusta lo que destaca el presidente del CERMI en sus interven-
ciones, y es que al final es a través de lo social como avanza un pais, como avanza
una sociedad; y es esencial que un término tan indigno se elimine de un texto tan
importante, ademas de que nuestra propuesta supone elevar a las mujeres y nifias
con discapacidad en un texto donde no estan reconocidas. El avance en participacion
de la infancia y adolescentes con discapacidad es otro de los grandes retos a corto
y medio plazo

¢Y alargo plazo?

Tenemos ante nosotros el reto de la transformacién digital, que es la gran aliada
para la autonomia y la independencia, pero al mismo tiempo el gran enemigo si se
mantiene la brecha digital. Es un trabajo con muchas vertientes, por supuesto la ac-
cesibilidad es el primer caballo de batalla, pero también la necesidad de formacion
en tecnologia, la disponibilidad de Internet, las herramientas para todo el mundo...
Y reivindicamos que lo social tiene que estar presente en todo, la sostenibilidad am-
biental tiene que ser social, y se habla de la transformacion digital, pero si no es
social no es transformacion de ninguna manera. Todo es social y nuestra labor es
defender a las personas con discapacidad y a las familias, pero también queremos
aportar a la sociedad en los grandes temas, porque tenemos mucho que decir de
ecologia, de feminismo, de tecnologia...

Personalmente, ¢ qué es el CERMI para ti?

Mi primer contacto con la discapacidad fue con mi padre, que tuvo una discapa-
cidad sobrevenida por un ictus, pero entonces no sabia todo lo que sé ahora y
cuando llegué al CERMI me di cuenta de que me hubiera dado otra vision en la aten-
cién a mi padre. EI CERMI ha sido un cambio total de vision, me ha enriquecido to-
talmente y he encontrado a grandisimos amigos que voy a mantener para siempre,
pero sobre todo me ha hecho ver la vida de otra manera, esa idea de resiliencia, de
adaptacion ante situaciones complicadas y salir adelante la he aprendido aqui y trato
de transmitir diariamente a mi hija. Fue tan gratificante la recogida de firmas contra
el copago; o la marcha de 2012, abriendo los informativos con 100.000 personas
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manifestandose; y el montaje del derecho al voto delante del Congreso; y que se
haya conseguido ese derecho al voto, la lucha contra la esterilizacion, que fueron
afos... Y la labor de la Fundacion CERMI Mujeres, que esta dejando una huella tan
importante. Es una manera distinta de ver la vida, mucho més rica.

Por Blanca Abella
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Oscar Moral, asesor juridico del CERMI

“Cuando no quede atisbo de discriminacion hacia las personas con discapacidad el
CERMI tendra que disolverse.”

En 25 afos no se ha podido alcanzar este objetivo de acabar con la discrimina-
cion hacia tantas personas, por eso Oscar Moral se muestra todavia combativo y rei-
vindicativo y anima a las personas con discapacidad a empoderarse y rebelarse ante
la discriminacién. EIl CERMI ha luchado y ha demostrado una gran paciencia en sus
demandas, ha colaborado con su profesionalidad e impulsado una normativa que
por fin reconoce la plena ciudadania de las personas con discapacidad. Ahora queda
garantizar esos derechos, lograr el cumplimiento de las leyes.

Hace 25 afios, cuando conoces el CERMI, su idea de la unidad y sus objeti-
VoS, ¢ crees que es un planteamiento demasiado complejo?

Si lo parecia a primera vista, el CERMI agrupa a 8.000 organizaciones, por lo
tanto, la dificultad es evidente y parecia una idea con un cierto grado de utopia, lograr
que tantas organizaciones, tan diversas, encuentren espacios comunes y confien en
ceder espacios de representacién no parecia sencillo y no ha sido facil, ni sigue
siendo facil, porque la unidad es preciso trabajarla todos los dias, mantener criterios
conjuntos en los que todo el mundo se sienta comodo y representado. Sin embargo,
el CERMI consigue hacer ver a todas las organizaciones que se unen en esta plata-
forma que hacen falta otros referentes mas globalizadores, que den respuesta mas
amplia y ayuden a un cambio trascendental para el mundo de la discapacidad, que
es cambiar de paradigma, de modelo, de visién de la discapacidad.
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¢ Como contribuyes a este proyecto en sus inicios?

Llego al CERMI en 2001 porque Miguel Angel Cabra de Luna me traslada la po-
sibilidad de colaborar en el incipiente servicio juridico, para dar respuesta, escuchar
y orientar a personas o entidades que trasladen cuestiones juridicas al CERMI. Sin
embargo, el CERMI Estatal no es un prestador de servicios, quizas este es el Unico
servicio que presta, pero lo bueno que tiene ademas es que esta actividad le permite
conocer realidades que de otra manera es dificil que lleguen, en definitiva, qué es lo
que preocupa a las personas y lo que, en su dia a dia, son dificultades, las quiebras
del sistema, cuestiones no resueltas o que requieren nuevas herramientas juridicas
y que esas personas encuentren sus derechos garantizados.

¢ Cual era hace 25 anos la principal lucha que tenia que asumir el CERMI
como plataforma representativa de la discapacidad?

Disponiamos de una norma del afio 82, la Ley de Integracién social de “minus-
vélidos” (Lismi), y hacia falta un corpus normativo importante y lo ha ido trabajando
progresivamente, no lo ha realizado el CERMI, pero en gran parte es gracias a su
impulso, perseverancia, persistencia, resistencia, incluso a las negativas en ocasio-
nes. Se ha conseguido en gran medida una mayor claridad juridica y ahora estamos
en la fase de que se cumpla. También preocupaban entonces cosas muy elementa-
les, desde el propio contacto con la Administracién para el reconocimiento de la dis-
capacidad, hasta las prestaciones derivadas de la misma; o situaciones como la de
los menores con discapacidad en el &mbito educativo, o en el universitario, y por otra
parte el ambito laboral, que sigue siendo otro de los grandes retos, conseguir cotas
asimilables al resto de la poblacién, y no estamos cerca.

¢COmo has vivido estos 25 afios del CERMI y todo lo que se ha luchado y
conseguido?, ¢{qué sensaciones tienes de esta etapa?

La sensacion es que ha pasado muy rapido. Con lo que me quedo, sobre todo,
es con que el CERMI ha impulsado, sobre todo, un cambio de modelo, de vision de
la discapacidad, eso es lo més trascendente. Un cambio que no es solo espafiol,
que pretende ser universal, pero en lo que se refiere a Espafa, que estaba muy an-
clada en modelos, no solo médico-rehabilitadores, sino casi asistenciales, y sin casi.

El CERMI ha conseguido, gracias a su impulso, a su inteligencia en la actuacion,
en la puesta en marcha de politicas, hacer comprender, primero a los responsables
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publicos y politicos, y después a la sociedad en general, que las personas con dis-
capacidad y sus familias tienen que estar ubicados en otros lugares donde no esta-
ban, que es la plena ciudadania. Obtener la plena ciudadania, la garantia de
derechos es el objetivo Ultimo del CERMI, cuando lo consigamos, si se consigue,
cuando no quede atisbo de discriminacion hacia las personas con discapacidad y la
igualdad de oportunidades esté garantizada, tendremos que disolvernos. Uno de los
objetivos mas importante o trascendentes del CERMI es ese, y para lograrlo ha de-
mostrado una infinita paciencia, algunos de esos objetivos los empecé a trabajar el
primer dia y han pasado 21 afos y no estan conseguidos, por lo tanto, la paciencia
la tenemos acreditada, pero una paciencia activa, no pasiva.

Como agente social, como parte de la sociedad civil, ¢ qué papel ha cum-
plido el CERMI en favor de todas las personas?

El CERMI es uno de los principales impulsores del trabajo en red con el Tercer
Sector; ha trabajado de una forma muy exhaustiva, muy profesionalizada, con criterio
y con un método claro para lograr sus objetivos y ha mostrado y demostrado a la so-
ciedad que la discapacidad en su conjunto, las personas y sus familias, son una parte
de la sociedad importante, trascendente, y que ha estado demasiado tiempo orillada;
que no quiere ser solo receptora de cualquier tipo de politica, quiere ser colaboradora
y colaborativa en el cambio de sociedad, porque la plena ciudadania no es solo que
te lo reconozcan, sino ser participe no solo en lo que te atafe a ti, participar activa-
mente para tratar de mejorar la vida en sociedad del resto de la ciudadania también.

En cuanto a la organizacién territorial y como presidente de CERMI Comu-
nidad de Madrid, ;como valoras la creacion de esta red de CERMIS Autonomi-
cos? ¢Qué le ha aportado al CERMI Estatal y al sector de la discapacidad en
general?

El CERMI Estatal no puede llegar a todo y ademas no es recomendable hacerlo
desde la centralidad. La territorialidad ha ayudado a llegar a otros ambitos en los que
se toman decisiones, comunidades autbnomas, 0 municipios, que es donde a veces
la incidencia para las personas es mas palpable, se contempla de una manera mas
clara y donde la participacion ciudadana también se muestra mejor. Los CERMIS
Autonodmicos han permitido una nueva vision y, esa aportacion desde la territorialidad
permite al CERMI conocer realidades que le llegarian dificilmente de otra manera y
a los CERMIS nos permite conocer las realidades de otras comunidades autbnomas.
Es una simbiosis interesante y necesaria.
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¢ Cual es el principal valor del CERMI hoy y cual su apuesta de futuro?

El gran valor es mantener esa unidad. El CERMI ha hecho un trabajo importan-
tisimo de creacion normativa, aunque todavia quedan espacios de trabajo, pero el
gran reto del movimiento CERMI es que la Convencion de la ONU sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad se convierta en una norma de gran calado
en la sociedad espafola y todas esas grandes normas que nos hemos dado, esos
avances normativos que existen en el papel tengan su reflejo y su cumplimiento.

¢ Puede ser mas complicado ese cumplimiento normativo que haber logrado
esas leyes tan necesarias para el sector de la discapacidad?

Posiblemente. Y hay muestras evidentes, nos hemos dado normas que tenian
que haberse cumplido el 4 de diciembre de 2017, y no hemos sido capaces de cum-
plirlas. En palabras del presidente del CERMI, hemos fracasado como sociedad, en
su conjunto, unos tienen mas responsabilidad que otros, pero el legislador se ha
dado normas, los padres y madres de la patria, congresistas, diputados, senadores,
han creado normas, y no las hemos cumplido. En otros &mbitos esto parece imposi-
ble, en el ambito de la discapacidad, utilizando un término de Miguel Angel Cabra,
parece que la ley es blanda, una ley que se cumple 0 no se cumple, es como arena
que se escapa entre los dedos.

Pero ese incumplimiento de supuestas leyes blandas lleva a situaciones de
auténtica discriminacién en la vida cotidiana de personas con discapacidad
que no pueden, en algunos casos, hi siquiera salir de sus propias casas.

Cierto, y hablando de objetivos, uno es el cumplimiento de las normas y otro es
el empoderamiento de las personas. Todas las personas con discapacidad tenemos
que ser activistas de nuestros derechos, empoderarnos para defendernos. En las
consultas que hemos contestado en el servicio juridico del CERMI, que han sido
cientos durante estos anos, han evolucionado mucho los temas abordados. Algunas
al principio eran pequenas cuestiones, pero luego las personas que las plantean se
han ido dando cuenta de que viven situaciones en las que esta siendo discriminadas,
y cuando uno es consciente de algo que le discrimina, lo habitual es rebelarse. Ese
aspecto lo trabaja el CERMI y hay que intensificarlo, ese empoderamiento es un gran
reto porque una organizacién por si misma no puede lograrlo todo.

Por Blanca Abella
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Maite Lasala, ex vicepresidenta del CERMI

“El movimiento asociativo de la discapacidad tiene que seguir siendo exigente y cons-
tante.”

Maite Lasala conserva en la entrada de su hogar una foto de 2004, donde apa-
rece ella acompanada de grandes personas a las que recuerda con profundo carifio
y agradecimiento, eran esos primeros afios del CERMI, “una época muy importante
que me abrié el mundo”, asegura. “jCuanta fuerza teniamos!”, exclama. Explica la
que fuera presidenta de la Confederacion Aspace, que esa fortaleza es el secreto
del CERMI, y que se basa en un sustento familiar, en el amor a unos hijos, que “es
la verdad absoluta”, por la que las familias pelean “a cuchillo”. Anima a continuar con
esa batalla necesaria y ofrece toda su fuerza para alcanzar unos derechos funda-
mentales para todas y cada una de las personas con discapacidad que existen.

¢Cuando supo de la existencia del CERMI o incluso de la idea de crear una
plataforma de ese tipo?

Conoci el CERMI gracias a Aspace, pero entonces estaba empezando, no era el
CERMI por este nombre, pero me parecié un mundo fantastico. Esa época en la
Confederacion Aspace fue de mucho trabajo, pero también de muchos logros, de
conseguir muchos avances muy importantes, una época muy importante en mi vida,
muy importante.

¢ Qué recuerdos tiene de esos comienzos?

Creo que la Fundacion ONCE tuvo un papel muy importante entonces y de su
mano hemos conseguido, ademas de muchas cosas, luego caminar solos. La ONCE
ha sido y es fundamental, siempre han tenido las ideas muy claras y han sabido
llevar a cabo esto que ahora es el CERMI, que es una plataforma que no tiene pa-
rangén seguramente en toda Europa.
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Mi recuerdo de aquellos afios lo conservo en una foto donde estan Luis Cayo
Pérez Bueno, Isabel Bayonas, donde no esta Rafael de Lorenzo, aunque él ha sido
un pilar fundamental; si esta nuestro gerente en Aspace, Andrés Castelld, que toda-
via esta ahi trabajando, tantisimos afios con nosotros; esta Mario Garcia... es la foto
de entrada a mi casa. jCuanta ilusién!

Esa idea de unir a todas las discapacidades, ¢ parecia sencillo?

Cuando llegué estaba bastante avanzado, pero habia entonces tanta gente a la
que recuerdo con carino que creia en esta unidad y que ha trabajado por ello... En
aquella época se tenia mucha fuerza y de hecho con el CERMI hemos estado cola-
borando con muchos ministerios, asesorando a ministros y distintos cargos de la Ad-
ministracion.

Esa fuerza que recuerda del CERMI, ¢en qué cree que se basa?

Esa fortaleza la proporcionaba la unién, pero sobre todo el dar ademés a cada
uno lo que necesita; discapacidades hay muchas y dentro de cada discapacidad mu-
chos niveles, pero que se reconozca la identidad de cada una era maravilloso, me
parecié un mundo deslumbrante, por esa lucha y por las ganas de todos, sobre todo
por eso. Siempre hay puntos de discrepancia, pero la Fundacion ONCE era un aglu-
tinador perfecto.

¢ Qué momentos histoéricos del CERMI conserva en la memoria?

El dia que se aprobo la Ley de Autonomia Personal y Atencién a la Dependencia
fue para mi un dia stper especial; estuvimos en el Congreso, estaba Maria con nos-
otros, y fue un dia muy importante. Aunque esta Ley se aprob6 sin presupuestos y
se ha criticado muchisimo, al menos la letra esté ahi y te puedes agarrar a ella.

Pero también el dia a dia es mi mejor recuerdo, esa ilusién de todas las personas
por pelear, luchar y conseguir unos objetivos, y casi todo ese trabajo se debe a aso-
ciaciones de familias; esa fuerza viene de las familias, es cierto que cuando fueron
creciendo, fueron buscando gente més profesionalizada, pero en el principio estaban
las familias, el amor a nuestros hijos ha sido vital.
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¢COémo ha cambiado en estos 25 afos su vida, la de su hija Maria y la de
tantas personas gracias a esta lucha y esta fuerza?

Hemos sido bastante felices, con todas las dificultades que hemos tenido que su-
perar, pero no cambiaria esos afios por nada, aunque hayamos tenido que luchar
por derechos basicos y elementales.

¢ Como cuales?

El reconocimiento, lograr que no les nombren como subnormales, tontos, o cojos,
eso es muy importante, pero hay que seguir en la lucha, y cuanto se sigue peleando,
se esta peleando calle a calle por conseguir méas todavia ese reconocimiento a la
persona, a su derecho a una vida como los demas, a decidir sobre su propia vida.
La pelea sigue y aqui, en mi ciudad, veo todavia a gente que se reline en pequefios
grupos y esta dando mucha guerra por conseguir una vida independiente.

¢ Qué es lo mas necesario hoy en dia para las personas con discapacidad?

Bueno, es que cada vez somos mas exigentes, légicamente, y cuanto més con-
seguimos, nos falta otro escalon y estamos siempre peleando y creo que es un valor
maravilloso y que se debe en gran medida a que estamos las familias detras.

No puede librarse cada batalla solo desde arriba, es necesario ese impulso
de las bases, de las familias, ¢no es asi?

Claro, ¢qué respaldo tendrian los de arriba sin los de abajo, que son los que tie-
nen la verdad, la verdad absoluta, la de la necesidad y la de intentar conseguir la fe-
licidad de sus familiares? Como decia antes, en mi ciudad veo todavia estas luchas,
el otro dia, una docena de madres peleando con un diputado, planteandole a cuchillo
lo que necesitan sus hijos... O sea que el CERMI, el movimiento asociativo tiene
mucha cuerda, es un movimiento con mucha fuerza a pesar de que hemos conse-
guido grandes cosas y eso parece que calma, pero sigue habiendo cosas que no
estan bien, hay que ser exigente y constante para lograr al menos que las personas
con discapacidad alcancen sus derechos, una igualdad de condiciones.
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¢ Qué le queda al CERMI en los afios préoximos y qué desea usted como
madre luchadora?

Quiero que mi hija y sus compafieros tengan las mejores condiciones de vida,
sobre todo cuando no estemos nosotros.

Al CERMI le queda un trabajo de cada grupo, de cada discapacidad, pero hace
falta que sigan trabajando, que tiren de quien sea, incluso de mi, pero que sigan. La
tarea es de cada asociacién, cada federacion, cada confederacion, del CERMI,
desde lo mas local hasta lo estatal, por eso el CERMI fue un estupendisimo invento,
y los CERMIS Autondmicos que hacen mucho trabajo también en ese sentido.

Una de las batallas pendientes del CERMI, una vez lograda una amplia nor-
mativa, es reclamar que se cumplan tantas leyes, como la de Autonomia y Aten-
cion a la Dependencia, ¢como sera esa lucha?

El problema es que siempre tropezamos con lo mismo, que falta dinero, presu-
puesto, y fijate el momento en el que estamos, con tanta crisis.

Pero es dinero para unos derechos, no para unos privilegios, ¢ cree que
seria necesario un cambio de mentalidad, en politicos, en la sociedad...?

Quizas la sociedad no ha evolucionado tanto como debiera, creo que todavia a
la gente le cuesta mirar fuera de su interior, pero bueno, aqui seguimos, luchando.

Por Blanca Abella
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Antonio Millan, ex secretario general del CERMI

“La cooperacion es fundamental para el futuro del CERMI, entre nosotros mismos,
con las administraciones, y sobre todo con el sector privado.”

Como algunos de sus compafieros en este viaje, Antonio Millan recuerda que las
reuniones del CERMI comenzaron unos diez afios antes de que se creara formal-
mente. En aquellos dias, lo dificil era ponerse de acuerdo, de hecho, “era un trabajo
muy complicado”, aunque contaban con una serie de personas valiosas que lideraron
ese proceso, como Rafael de Lorenzo, Luis Cayo Pérez Bueno, o Mario Garcia. Mi-
llan se considera afortunado por participar en esta historia, y recuerda su labor en el
impulso de la red de CERMIS Autonémicos como uno de los trabajos mas enrique-
cedores y con los que mas ha disfrutado en su responsabilidad en el CERMI.

El movimiento de la discapacidad esta formado por organizaciones tan di-
ferentes y, a la vez, tan parecidas... {Como observaba la tarea de unir todas
esas voces en una, en el CERMI, en aquellos afios iniciales?

Me parecia muy dificil, porque el movimiento de la discapacidad no destaca por
ser un movimiento homogéneo y esa sera una de las asignaturas pendientes siem-
pre, integrarse y unirse, tener una misma voz, por mas esfuerzo que se le dedique
siempre sera poco, porque hay mucha necesidad de eso.

¢ Cual seria el secreto del éxito del CERMI en estos 25 ainos?

Ha sido muy importante la dedicacién y el mantenimiento del rumbo y sobre todo
tener una persona al frente durante un periodo largo, que ha favorecido una estabi-
lidad, un desarrollo y un crecimiento fantastico. Luis Cayo Pérez Bueno le ha dado
una gran estabilidad y capacidad al CERMI, tanto en el nivel politico como técnico,
donde todas las entidades nos hemos puesto a su lado para trabajar y apoyar. Todo
eso ha contribuido a que hoy dia el CERMI esté en el nivel que esta.
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¢Y cual es ese nivel?, ¢qué seria lo mas importante que ha logrado el
CERMI?

Lo mas importante es que somos una referencia, no hay partido politico, comu-
nidad autébnoma ni administracion publica o privada, de un nivel importante, que no
cuente con el CERMI, que sea la interlocucion permanente y constante. El trabajo
que se hace hoy de desarrollo legislativo, interviniendo en practicamente todo lo que
se decide, tenia un valor incalculable en aquellos momentos, aunque ahora se ve
como algo normal. En los afos 90, conseguir meter alguna referencia a la discapa-
cidad en algunos desarrollos normativos era una tarea imposible casi, y hoy dia eso
es lo habitual y tiene un valor tremendo.

Las personas con discapacidad, ¢ qué han logrado gracias a esa accion del
CERMI?

Que se contemplen cada vez mas las necesidades y problematicas que tenemos.
Recuerdo cuando empecé en el movimiento de la discapacidad, una de las cosas
que mas me impactd era cuando alguna entidad decidia que su prioridad era la cre-
acion de empleo para personas con discapacidad, y cdmo lo explicaba a la sociedad,
alas empresas, a la clase politica, que no se reian de nosotros, pero se preguntaban
qué ibamos a hacer, como si fuese algo imposible, era algo que entonces no se con-
templaba; hoy dia es lo habitual, lo normal.

El hecho de que cualquier administracidn o ente publico o privado, de cierto nivel,
no contemple la posibilidad de desarrollar algin tipo de actividad sin la presencia o
participacion, sin oir al CERMI, es uno de los valores fantasticos que se han conse-
guido.

Es muy importante también esa mirada que comenta, antes se sorprendian
de que las personas con discapacidad reclamasen un empleo, y ahora eso esta
a la orden del dia.

Efectivamente, esta absolutamente normalizado y eso era imposible antes, los

que estabamos en aquella época lo viviamos como si pasaramos la travesia del des-
ierto, porque las personas no entendian lo que estabamos diciendo.
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¢ Como recuerda su tarea en el CERMI, sobre todo esa construccion de la
red de CERMIS Autonémicos?

Fue una de las tareas a las que dediqué bastante tiempo y me supuso el conocer
a muchisimas personas, muchas entidades del sector, y a pesar de la dificultad, por-
gue a veces eran meses y meses, visitas y avances, de retrocesos, para mi fue uno
de los trabajos més enriquecedores que hice en el CERMI y que mas disfruté. Esa
es la labor que mejor recuerdo, tratar de que los CERMIS Autonomicos se crearan o
se consolidaran, y eso ya es una realidad y cada CERMI tiene una representacion
reconocida por todo el mundo y hace unos trabajos estupendos.

¢ Cuales son esos trabajos de los CERMIS Autonémicos?

Lo importante es lo mismo que ocurre en el nivel nacional, la capacidad de re-
presentacion, de interlocucion, de promover medidas y un desarrollo en el mundo
de la discapacidad; ademéas han conseguido buscar el equilibrio entre esa tarea y la
no interferencia en el campo de las federaciones o confederaciones. Eso tiene gran
valor.

¢ Por qué era tan necesaria la creacion de esa red autonémica?

Era la inica manera de tener una interlocucion, una voz mayoritaria, antes habia
muchas voces y con la mejor voluntad del mundo cada una iba por su lado y eso
hacia dificil a veces ciertos desarrollos, y con la clase politica los avances eran mas
lentos. Al tener una voz Unica, que nos representa y que esté participada por todo el
mundo y tiene su mecanismo de elaboracién de propuestas y de planteamientos,
ahora se va a mucho mejor ritmo.

El CERMI esta consolidado, pero quedan muchas luchas pendientes, ¢ cual
cree que es mas necesaria ahora?

El movimiento de la discapacidad tiene que ir a un mayor nivel de apertura, sobre
todo de cooperacién, tenemos que tratar de establecer mecanismo de cooperacion
entre diferentes colectivos del sector de la discapacidad, tenemos que abrirnos a
nuevas formas, nuevos campos... Estos dos afios tan duros y dificiles que hemos
pasado y que van a significar la pérdida de algunas organizaciones, demuestran que
tenemos que abrirnos a nuevas formas, a nuevas lineas, a todo lo que es digitaliza-
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cién, avanzar mas en temas de formacion y empleo, y tratar de impulsar actividades
que nos den desarrollo de futuro, un futuro cada vez mas potente. Pero el futuro
pasa por la cooperacion, es para mi lo fundamental, entre nosotros mismos, pero
también con las diferentes administraciones, y sobre todo con el sector privado.

El movimiento se enriqueci6 también hace unos afnos con el nacimiento de
la Fundacién CERMI Mujeres (FCM), ¢ como valora esta decisiéon?

Es fundamental y otro de los grandes aciertos, la creacion de la FCM, que tiene
por delante un trabajo extraordinario y lo esta haciendo muy bien. Solo hay que darle
mas tiempo para que se vaya asentando y desarrollandose cada vez mas, es una
necesidad fundamental, hay que prestar méas atencion a la mujer con discapacidad
y mejorar una serie de problemas actuales y la FCM trabaja estupendamente.

Por Blanca Abella

58



José Julian Barriga, primer director de Comunicacion del CERMI
“En la actualidad resulta dificil distinguir el periodismo de las ideologias.”

“La Espafia actual, en muchos aspectos, poco tiene que ver, para bien y para
mal, con aquella otra de finales del siglo XX” que dio origen al CERMI, precisa Julian
Barriga, ex director general de Servimedia y primer director de Comunicacion (dir-
com) del CERMI. Periodista con una dilatada e intensa trayectoria, destaca coémo ha
cambiado —para bien— la visibilidad de la discapacidad en los medios, aunque —para
mal—- sefala la evolucién de la Prensa: “Los periodistas éramos mas libres e inde-
pendientes de lo que somos ahora. Podiamos ejercer nuestro oficio sin las injerencias
politicas y sociales que se sufren actualmente”.

El CERMI cumple 25 anos. ; COmo recuerda aquella etapa?

La recuerdo l6gicamente con agrado, con la satisfaccién de haber colaborado
modestamente a potenciar la imagen de las personas con discapacidad en la socie-
dad y, sobre todo, a crear entre mis compafieros de los medios de comunicacion el
interés hacia un sector al que solo trataban esporadicamente y no siempre con el
debido respeto. Recuerdo también aquellos afos porque me permitieron descubrir
instituciones y personas que, al frente de las organizaciones de la discapacidad, re-
alizaban una tarea espléndida y maravillosa. De aquellos afios conservo la amistad
con algunos de ellos que me ensefiaron, no solo a apreciar a las personas con dis-
capacidad, sino a ejercer mi oficio con vision de solidaridad y de responsabilidad so-
cial. Permiteme que nombre a dos de ellos: Antonio Millan Moya y Rafael de Lorenzo
Garcia, pero podria engrosar mucho mas la némina de otros muchos que estuvieron
en la avanzadilla de la creacion del CERMI.
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¢ En qué hemos cambiado actualmente con respecto a aquella Espaina de 1997?

La Espana actual, en muchos aspectos, poco tiene que ver, para bien y para mal,
con aquella otra de finales del siglo XX. Los que procedemos de la generacién de la
Transicion, a pesar de sus defectos -que los tuvo y los tiene- hemos cumplido con
nuestra responsabilidad de colaborar a crear una sociedad mas avanzada y solidaria.
El CERMI es buena prueba de lo que trato de expresar. En aquellos tiempos era mas
facil que ahora fabricar consensos y acuerdos. O al menos fueron personas con mas
habilitad para entenderse y respetarse.

¢Han cambiado el periodismo y los medios de comunicacién actuales con
respecto a aquel 1997 en el que se fundo el CERMI?

El periodismo y los medios de comunicacion eran no solo distintos, sino mejores
que los actuales. Los periodistas éramos mas libres e independientes de lo que
somos ahora. Podiamos ejercer nuestro oficio sin las injerencias politicas y sociales
que se sufren actualmente. Incluso teniamos un cédigo de valores y una autoestima
superiores. Teniamos un cierto rubor en confesar y sobre en todo en comportarnos
como si fuéramos miembros de partido. Existia un rechazo profesional a quien se
manifestaran al servicio de intereses politicos. Periodismo y politica no eran mundos
compatibles. Y nuestros patronos, los editores, no estaban sometidos en tan alto
grado como lo estan ahora a las veleidades de los dirigentes politicos. En la actua-
lidad resulta dificil distinguir el periodismo de las ideologias. En cierto modo, los me-
dios de comunicacioén actuales recuerdan a aquellos periddicos del XIX que no eran
otra cosa que instrumentos de los partidos. Por eso valoro tanto a quienes siguen
ejerciendo con independencia. Y creo que sé de lo que hablo. Me toco estar en los
anos de la Transicion “al otro lado de la mesa”.

¢ Cuales fueron los principales objetivos de comunicacién del CERMI en
aquella etapa inicial?

Lo primero era demostrar que las personas con discapacidad existian, que re-
presentaban, ellos y sus familiares, una comunidad social muy numerosa e impor-
tante. Lo segundo fue tratar de que los medios de comunicacién mas influyentes
conocieran a las personas que gobernaban las diferentes entidades del sector de la
discapacidad y facilitarles un trato de confianza mutua. Organizamos encuentros con
los medios de comunicacion, jornadas de formacién de portavoces, desayunos de
trabajo, creacion de revistas o boletines, congresos, etc. No sé si en Servimedia con-
servaran la nominilla que le pagamos a una joven y brillante periodista de television
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por haber participado en una de aquellas jornadas de formacién de portavoces. Aque-
lla joven periodista se llamaba Letizia Ortiz Rocasolano. Hoy, creo que se llama reina
de Espafa. No teniamos “mal 0jo” en aquellos tiempos...

Recuerdo también una mafana paseando por el barrio madrilefio de las galerias
de arte hasta encontrar una escultura que nos sirviera para dar valor y prestigio a
los Premios CERMI. Pero lo més importante de aquella etapa fue el apoyo del CERMI
para formar e incorporar a la plantilla de Servimedia a alumnos con discapacidad.
Hoy, son profesionales cotizados y de prestigio.

¢ Ha cambiado la percepcion de la discapacidad por parte de los medios de
comunicacion en estos 25 anos?

Hombre si, jvaya si han cambiado! Cuando comenzamos a dar soporte de co-
municacién a las entidades del sector en 1992, haciamos a diario una especie de
dossier con todo aquello que se publicaba en materia de discapacidad. Era un cua-
dernillo de unas cuantas péaginas... Afos después nos vimos obligados a suprimirlo
y a extractarlo porque aquello parecia a diario un tomo de la antigua guia telefonica.
El capitulo de fotocopias a poco que nos arruina. Pero no me olvido de la calidad y
del respeto con los que, en lineas generales, se tratan. Y todo ello es fruto de la evo-
lucién que han tenido las organizaciones representativas del sector y especialmente
de la labor de representacion que ejerce el CERMI.

A nivel general, ¢ se han cumplido los principales objetivos que llevaron a
la creacion del CERMI hace 25 anos?

Valoro mucho la obra de los pioneros, de quienes fueron los primeros en proponer
y dar solucion a muchos problemas que arrastraba la sociedad durante siglos. Si no
me fallara la memoria, me gustaria dar sus nombres, pero temo olvidarme de algu-
nos, de aquel grupo de personas que fueron capaces de coordinarse para crear una
de las plataformas representativas mas potentes y eficaces de cuantas existen en
Espafia. E imagino, y en parte me constan, las dificultades que han tenido que su-
perar para cohesionarse y presentar un frente unido al servicio de las personas con
discapacidad. Yo creo que si; que se han cumplido los objetivos de aquellos pioneros
del CERMI. La prueba del éxito es la fortaleza de sus estructuras actuales y el pres-
tigio del que goza en las institucionales del Estado. Creo, incluso, que en alguna de
las conquistas que la discapacidad ha conseguido a escala internacional, el CERMI
ha tenido un papel destacado. Por supuesto que falta mucho por hacer. Pero el ba-
lance es espectacular
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Tras una intensa e incansable carrera periodistica, ¢ sigue vinculado con el
periodismo y con la discapacidad?

Veo los toros desde la barrera... Recuerdo que cuando, en 1992, comencé a ex-
plicar a mis colegas de los medios de comunicacion el proyecto de potenciar un
medio de comunicacion especializado en informacion social, me decian “a qué cosas
mas raras te dedicas...”. Ahora me dedico a otras “cosas raras”, por ejemplo, a co-
laborar a potenciar la sociedad civil en la Comunidad Autbnoma que mas necesita
desarrollo econémico y social, a realzar el patrimonio cultural/histérico de un pueblo
extremefo con extraordinarios recursos artisticos y monumentales.

La pandemia me ha privado de seguir asistiendo semanalmente a las reuniones
de un club de periodistas que durante mas de cuarenta afios nos hemos venido reu-
niendo con los protagonistas de la politica y de la vida social de Espafia. Sobre el
mantel del Grupo Cronica la Espafa real y politica del Gltimo medio siglo ha estado
abierta en canal... Atiendo, por supuesto, cuantos requerimientos me hacen desde
el sector de la discapacidad. Pero soy consciente y feliz de confesarlo: mi tiempo ya
ha pasado, aunque siga conservando la curiosidad de cuando me examiné de in-
greso en la Escuela de Periodismo, una tarde de otofio de 1962.

Cuando echa la vista atras, ¢ cuales son los principales éxitos que ha con-
quistado la discapacidad en estos 25 afos?

Sin duda, la visibilidad. Todavia me admira y me reconforta cuando veo en las
grandes superficies comerciales, en los grandes espacios de las ciudades, personas
en sillas de ruedas, a personas ciegas caminando autbnomamente, a intérpretes de
lengua de signos en las televisiones. Y todo ello normalizado. Eso que hoy dia nos
parece tan normal, es fruto del esfuerzo que otros, al frente de las entidades repre-
sentativas, han venido realizando en estos afios. Yo he tenido el privilegio de ser tes-
tigo, y modestamente participado, en aquellas tareas pioneras y en mi estanteria
conservo, con orgullo y agradecimiento, una de aquellas esculturas que encontramos
en una galeria de la calle Claudio Coello. De los fundadores del CERMI yo aprendi
cuanto sé de solidaridad y de compromiso social. Y de ello he ido viviendo.

Por Rafael Olea
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Carmen Gil, ex presidenta de CERMI Region de Murcia
“La pandemia ha supuesto un revés y no podemos permitir dar un paso atras.”

Hace 25 afios, Carmen Gil fue madre de una nifia con espina bifida. Desde en-
tonces, la actual presidenta de la Federacién de Asociaciones Murcianas de Perso-
nas con Discapacidad Fisica y Organica (Famdif Cocemfe Murcia), y ex presidenta
de CERMI Region de Murcia, ha dedicado su vida a luchar por los derechos de las
personas con discapacidad. Carmen Gil repasa estas dos Ultimas décadas de movi-
miento asociativo, haciendo hincapié en los problemas que han surgido este Ultimo
periodo de pandemia, que se resumen en conseguir las ayudas y prestaciones ne-
cesarias para llegar a una equiparacion real de todos los ciudadanos.

Lleva toda una vida ligada al movimiento asociativo. ; En qué momento de-
cidié dar este paso?

Empecé a dedicarme al movimiento hace 25 afios, cuando fui madre de una nifia
gue naci6 con espina bifida. En ese momento me vinculé a la Asociacién Murciana
de Padres e Hijos con Espina Bifida, y luego entré en Famdif Cocemfe Murcia, hasta
hoy. Recuerdo que trabajamos en el movimiento asociativo desde todas las federa-
ciones autonémicas para formalizar el CERMI Region de Murcia. Fueron muchas las
entidades que fuimos de la mano para impulsar este proyecto que hoy perdura, siem-
pre en la linea del CERMI Estatal. El presidente en aquel momento era Diego Man-
zano Lopez.

¢Cuales son los principales momentos que recuerda de todos estos afios?
Hemos tenido de todo un poco. La federacién comenzé en 1982, antes de que

yo estuviera, lo que supone 40 afos de apoyo y lucha por los derechos de las per-
sonas con discapacidad. Y ya, cuando Famdif entr6 como uno de los fundadores del
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CERMI Regién de Murcia, continuamos trabajando por los derechos de las personas
con discapacidad en todos los ambitos: politico, social, salud, accesibilidad, empleo,
educacion... Nuestro objetivo siempre ha sido conseguir ayudas y prestaciones y
una equiparacion real de las personas con discapacidad en la sociedad, ser uno
mas, con los mismos derechos. Es en lo que siempre se ha trabajado, tanto en Fam-
dif como en el CERMI Regi6n de Murcia.

Recuerdo que en los inicios éramos voluntarios y, con el paso de los afios y el
esfuerzo, todo este movimiento asociativo se profesionalizd, y ahora contamos con
grandes equipos de trabajo. Esto supone un gran avance. Pero quedan muchas
cosas por hacer. Tenemos que seguir trabajando por los derechos de las personas
con discapacidad; crear servicios de apoyo que supongan una mayor autonomia
para estas personas; quedan por cumplir muchos derechos en materia de accesibi-
lidad en la vivienda, pero también es muy importante conseguir una participacion de
todos en la sociedad en igualdad de condiciones.

El CERMI se fundé en el ano 1997. ; C6mo ha contribuido a la mejora de los
derechos de las personas con discapacidad durante estos 25 aios?

El CERMI unifica los criterios de la discapacidad. Eso ha sido muy importante
para nuestro colectivo. El hecho de ir todos de la mano. La unién hace la fuerza.

Desde el ano 2007 ha formado parte de diferentes comisiones del CERMI
Estatal: Familia, Discapacidad y Proteccion Social.

También he estado en la Junta Directiva y en la Comision Permanente (actual-
mente, como vicepresidenta). Siempre he tenido un vinculo importante con el
CERMI, siempre hemos ido cogidos de la mano. Mi compromiso con el movimiento
asociativo es total. Tenemos una labor esencial en la sociedad que es hacer llegar a
quienes corresponda la situacién real de las personas con discapacidad.

Ademas, en el afo 2004 y hasta el 2007 fue presidenta del CERMI Region
de Murcia y, posteriormente, hasta el 2011, vicepresidenta. { Como recuerda
esa etapa?

No fueron momentos faciles porque unificar los criterios de todas las organiza-
ciones fue un esfuerzo importante. Estamos hablando de 12 entidades que aglutina
el CERMI Region de Murcia, pero todos somos conscientes de que hay que ir cogi-
dos de la mano a la hora de reivindicar para tener méas peso.
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Actualmente, ¢ cual es el mayor reto para una persona con discapacidad?

Uno de nuestros grandes objetivos es eliminar ese “dis” de la palabra “discapa-
cidad”, y que se quede la “capacidad” como persona. No hay que olvidar que, en
muchas ocasiones, las limitaciones no son nuestras, sino que nos las imponen, tanto
desde la sociedad como desde la Administracion. Somos personas y tenemos que
trabajar y reivindicar los derechos de las personas con discapacidad.

¢A qué tipo de limitaciones se refiere?

Por ejemplo, hay personas que viven en una vivienda cuya comunidad tiene ba-
rreras arquitecténicas de tal forma que permanecen en sus casas practicamente en-
cerradas. Hay comunidades de vecinos que ain no han adaptado sus portales. En
Cocemfe estamos trabajando mucho en este tema. Existe una normativa que hay
que cumplir. También adecuar la accesibilidad en el transporte. Si no existe esa ac-
cesibilidad que se necesita no podemos normalizar la vida de las personas con dis-
capacidad. Parece mentira, pero debemos ir recordando cuales son los derechos de
las personas con discapacidad en el area de accesibilidad, formacién, empleo, a
nivel sanitario...

Por ejemplo, no se puede dar un paso atras con las patologias de una enferme-
dad croénica. Nos estamos encontrando con una situacion muy delicada, como la que
vive la sociedad en general con la Covid, pero con el afiadido de que se trata de per-
sonas con discapacidad que ven retrasadas sus pruebas, sus revisiones o sus inter-
venciones, debido a la saturacion del sistema sanitario. Ademas del miedo de salir a
la calle que hace que participen menos en la sociedad.

¢ Como ha influido la pandemia en el avance de los derechos? ¢Ha trasto-
cado los planes de accion de las entidades?

Bastante. Algunas personas se encontraban en situaciones muy delicadas, por
ejemplo, quienes tienen discapacidad fisica y organica, con una enfermedad croénica,
y necesitan tratarse. La pandemia ha supuesto un revés y no podemos permitir dar
un paso atras. Necesitamos que se agilicen estos servicios que precisan nuestros
usuarios. Telefénicamente, no nos estan ayudando mucho.
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En cuanto a la Regién de Murcia, ¢ cuales son sus principales déficits?

Por un lado, el tema de accesibilidad. Dentro de las areas, el transporte publico.
Debemos contar con el reglamento de accesibilidad en la Regién de Murcia, en el
cual llevamos trabajando durante muchos afios. No existe una igualdad real si tene-
mos problemas para coger el tren o el autobus. También en financiacién, en tiempo
y forma, siempre llega tarde. Supongo que como en todas las comunidades.

¢ Qué medidas tenéis pensado implementar a favor de la mujer con disca-
pacidad?

Dentro de la Regién de Murcia contamos con una asociacién, Mas Mujer, de la
que soy vicepresidenta, donde se trabaja en el empoderamiento, en el area de em-
pleo o la violencia de género, entre otros temas.

Por Pedro Fernandez
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Maria Angeles Figueredo, ex presidenta de Fiapas (Confe-
deraciéon Espanola de Familias de Personas Sordas)

“El tiempo ha demostrado que la unién hace la fuerza”

Maria Angeles Figueredo hoy forma parte de la vieja guardia, de una minoria se-
lecta que habla con nostalgia de como fueron los comienzos de la plataforma orga-
nizada de la discapacidad. Pero, hubo un tiempo en que, ese grupo de personas,
armadas de ilusion, de voluntad de trabajo y de mucho teson, forjaron los cimientos
de lo que hoy es el CERMI. En reconocimiento a su labor, hoy, ellas tienen la pala-
bra.

Usted fue presidenta de Fiapas. ¢ Cuantos afnos estuvo trabajando al frente
de esta entidad?

Fueron 10 afos. Los dos primeros afos estuve sustituyendo al primer presidente
de Fiapas, Luis Cervantes, quien por motivos personales se pidié una excedenciay,
después, estuve 8 afios como presidenta electa.

Hace 25 afos que naci6é el CERMI y usted formé parte de ese aconteci-
miento, ¢ como recuerda sus origenes?

Cuando yo me incorporé a la presidencia de Fiapas ya se habian realizado algu-
nas reuniones con el anterior presidente, Luis Cervantes, asi que yo continte con el
trabajo de mi predecesor y la verdad es que recuerdo esos momentos con mucha
ilusién, aunque no estuvo exento de problemas, como en todo, pero las dificultades
que hubo se solventaron. Todos los problemas tenian solucion.

Cuando el CERMI se creo, en 1997, éramos seis entidades las que firmamos la
constitucion, a saber: la Confederacién Espafiola de Personas con Discapacidad Fi-
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sica (Cocemfe); la Confederacion Espanola de Organizaciones a favor de las Per-
sonas con Discapacidad Intelectual (Feaps, hoy Plena Inclusion); la Confederacion
Estatal de Personas Sordas (CNSE); la Confederacion Espafiola de Familias de Per-
sonas Sordas (Fiapas) de la que yo era presidenta; la Federacién Espafiola de Aso-
ciaciones de Atencion a las Personas con Paralisis Cerebral (Aspace) y la
Organizaciéon Nacional de Ciegos Espanoles (ONCE).

Se hicieron grupos de trabajo y Fiapas participaba, fundamentalmente, en los
temas de sanidad y educacion. Recuerdo que fue en aquel entonces cuando entré
a formar parte del Consejo Escolar del Estado.

¢ Cual ha sido su relacion con el CERMI?

Cuando comencé en Fiapas, el CERMI también estaba empezando a formarse.
Fue una apuesta que, en Fiapas, tuvimos clara desde un primer momento. Habia
que apoyar esa iniciativa porque nosotros estabamos convencidos del valor de la
unidad a la hora de defender los derechos de las personas con discapacidad y de
sus familias. De cara a la Administracion, era mucho mejor actuar desde una plata-
forma unitaria que no ir cada colectivo con nuestras demandas individuales. El tiempo
ha demostrado que la unién hace la fuerza, eso esté claro. Era mucho mejor inter-
poner las demandas de manera organizada y consensuada y, por supuesto, se con-
templaban las demandas de todas las organizaciones, porque a la hora de
presentarlas para conseguir mejoras educativas o sanitarias, por poner un ejemplo,
era mucho mejor ir en grupo, con reclamaciones individualizadas, pero en grupo, y
eso fue lo que se planted y lo que se hizo.

En aquel entonces, hace ya un cuarto de siglo, la realidad social y econé-
mica que motivé el nacimiento del CERMI era muy diferente a la actual. ¢ Cree
que los ideales que dieron forma al movimiento de la discapacidad eran como
los de ahora o han cambiado por el camino?

En los 10 afos en los que estuve al frente de Fiapas, se consiguieron muchas
mejoras e imagino que se habra seguido avanzando. Los logros que se han alcan-
zado poco a poco son la consecucién de muchas demandas y de la solucién de pro-
blemas. Lo importante en esta carrera es no retroceder, no perder el camino que ya
se ha avanzado.
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¢Cuales son esos avances de los que usted habla?

El mayor avance fue conseguir todos nuestros logros en grupo y como grupo.
Todos los avances que se han ido consiguiendo, se han logrado desde el CERMI,
porque como organizacién nacional ha sido la que ha apoyado y respaldado la de-
manda de cada colectivo. También fue un logro todas las ayudas que conseguimos
para cubrir las necesidades de las personas con discapacidad, asi como la integra-
cién en los colegios para los nifios con discapacidad.

Y, ¢en cuanto a los retos conseguidos desde su labor como presidenta?

Bueno, lo que yo recuerdo son los avances de mi colectivo en el tema de la de-
teccion precoz o de la atencion temprana. Estaba claro que habia demandas comu-
nes y otras especificas. pero desde el punto de vista de Fiapas, uno de los temas en
los que mas se incidi6 fue en el sanitario, en concreto en la deteccion precoz de la
sordera o discapacidades, asi como en la atencion temprana. También se avanzé
en las ayudas para las protesis y en la consecucion de una educacion mas inclusiva,
pero respetando el derecho de los padres para elegir la educacién que quieran para
sus hijos, ya sea en un colegio de integracidn o en colegios mas especializados, por-
que las necesidades de cada nifio son completamente diferentes.

Usted vivio el ambito de la discapacidad en otro momento, cuando los de-
rechos eran mas limitados y no estaban tan reconocidos. { COmo era el mundo
de la discapacidad hace 25 anos?

No tiene nada que ver. En cuanto a los derechos de las personas con discapaci-
dad, estabamos muy atrasados y la labor del CERMI ha contribuido a la mejora de
la atencién a estas personas. Eso esté claro. Ahora existe una regulacion en el plano
econdmico, educativo y sanitario. En este ultimo, hablo personalmente, como madre,
hace 25 afos era cuestion de suerte porque, en muchos casos, dependia del médico
que te atendiera, no habia nada organizado. Ahora, se ha avanzado mucho, en el
diagnostico y en el tratamiento.

En cuanto a las ayudas econdémicas, antes habia muchas mas dificultades. El
problema con que nos encontramos ahora es que, eso hay que mantenerlo. En los
Gltimos tiempos, estan surgiendo muchos recortes econémicos que pueden poner
en peligro todo lo alcanzado y que pueden reducir las ayudas econdmicas que pre-
cisa mucha gente.
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¢ Qué retos quedan por cumplir?

Hace mucho tiempo que ya no estoy en Fiapas, casi 20 afios, por lo que no estoy
muy al tanto de las necesidades actuales, pero lo importante es continuar haciendo
demandas y mantener las reclamaciones. Las personas tienen siempre que seguir
trabajando para conseguir mejoras desde el punto de vista social y econémico y las
personas con discapacidad todavia mas, algunas de ellas tendrian muchas dificul-
tades para poder reclamar sus demandas si no existiera un respaldo asociativo de-
tras.

Y en este sentido, el CERMI es la voz de cada una de las personas con discapa-
cidad y de las asociaciones que plantean su problemética. Sus organizaciones estan
bien orientadas y asesoradas para que las demandas que se plantean desde esta
plataforma sean racionales y sensatas y puedan tener cabida en el marco politico
de los gobiernos y de las instituciones, que es desde donde se pueden solucionar
los problemas.

Para terminar, tal vez la pregunta mas dificil, { como definiria al CERMI?

El CERMI es una plataforma formada por asociaciones que trabajan con el obje-
tivo de avanzar en el reconocimiento de los derechos de las personas con discapa-
cidad y en la resolucion de sus necesidades.

Pero desde mi experiencia, desde mi corazén, para mi, el CERMI fue y es un mo-
tivo de satisfaccion. En el tiempo que yo estuve recuerdo que se trabajé muy duro,
fueron afios de muchas reuniones y de mucho esfuerzo, pero la verdad es que me
siento orgullosa de haber pertenecido al CERMI.

Creo que Fiapas fue una de las organizaciones que trabaj6é con ahinco en con-
seguir los objetivos que nos habiamos planteado. En nuestro colectivo, en concreto,
se consiguieron muchas de las demandas por las que luchamos. Por ambas cosas
estoy contenta, por el CERMI y por el trabajo del equipo profesional y del colectivo
de los padres que teniamos muy claro por donde habia que trabajar, donde habia
que estar y donde habia que luchar.

Por Refugio Martinez
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Amalia Diéguez, ex presidenta de Fedace (Federaciéon Espa-
nola de Dano Cerebral)

“La critica constructiva del CERMI ha hecho que se nos respete y escuche atenta-
mente”

“Que los dioses bendigan esas mentes brillantes e iluminadas que consiguieron
poner en marcha algo que ha sido tan importante para las personas con discapaci-
dad”. Asi finaliza Amalia Diéguez su charla feliz sobre el 25 aniversario del CERMI.
Y es feliz porque celebra de manera continua la idea, el impulso y el inmenso trabajo
del CERMI. Aunque asegura que se trata de una historia de éxito, y lo comprueba
en esa escucha atenta que recibe el sector de la discapacidad en cada interlocucion,
anima a seguir batallando para lograr, sobre todo, que las leyes se cumplan.

¢ Cuando escuché por primera vez hablar del CERMI?

Cuando llegué al movimiento de la discapacidad tuve la suerte de que el CERMI
ya estaba ahi para salvarnos a todos. Cuando empezamos como movimiento aso-
ciativo, en Castell6bn, compartiamos una sala con Cocemfe, que al principio nos cedia
ese espacio un dia a la semana, por la tarde. Pero enseguida Carlos Laguna, que
era el presidente de Cocemfe Castellon, me pidié que acudiera a las reuniones de
CERMI Comunidad Valenciana. Es decir, primero conoci al CERMI Autonémico, y
cuando nos unimos a la federacion nacional, Fedace, fue cuando empecé a oir hablar
del CERMI Estatal y luego, cuando asumi la presidencia de la federacion, estuve re-
presentando al Dafio Cerebral en CERMI CV y en el CERMI Estatal.

¢ Qué le parecié entonces la tarea de crear un comité que representara a
toda la discapacidad?

Me parecia un instrumento de presion estupendo. Pero debo decir que, en mis es-
tudios de Trabajo Social, que realicé al iniciarme en el movimiento asociativo, porque
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todo esto era muy nuevo y queria conocer lo que era el movimiento de la discapacidad,
en una de las asignaturas se hablaba mucho de la discapacidad, y era Rafael de Lo-
renzo el autor del libro que utilizdbamos. En ese libro explicaba muy bien la historia del
CERMI y de cémo habia evolucionado el movimiento civil de la discapacidad. Luego,
cuando tuve oportunidad de conocer a De Lorenzo, tuve tanto que agradecerle... Por-
que efectivamente, el CERMI ha sido una bendicién para todo el movimiento.

¢ Se puede hacer usted una idea de como fueron los primeros afios de esa
complicada labor para la unién de un movimiento tan fragmentado?

No lo conoci en sus inicios, pero puedo imaginar las dificultades de convivencia
y de comprension y de como sumar energias y esfuerzos en muchos de los proble-
mas, que parecian particulares, de cada discapacidad, y en realidad eran muy co-
munes. Esa ha sido una de las bondades del CERMI, permitirnos sumar esfuerzos
para luchar en la misma direccién. Me acuerdo cuantas veces Luis, el presidente del
CERMI, cuando yo le planteaba algin tema de las personas con dano cerebral, él
siempre me decia: “El CERMI trabaja para toda la discapacidad y tenemos que ser
capaces de reformular nuestros problemas con una visién global”. Entre Rafael de
Lorenzo, Luis Cayo Pérez Bueno, y tantos otros, fui aprendiendo un poco lo que era
el CERMI y como de importante era para las personas con discapacidad.

¢ Cuanto ha supuesto de cesidn o renuncia desde las organizaciones?

Nuestra federacion era muy joven, pequeia, no se nos ocurria querer ostentar
ningun poder sobre nadie ni querer representar nada, pero entendia muy bien que
otras organizaciones quizads mas veteranas y fuertes tuvieran pulsiones entre unos
y otros para intentar un esfuerzo conjunto para enfocar los problemas de esa manera.
Por mi parte, tuve la suerte de tener a Luis (presidente del CERMI) muy cerca porque
al ser la presidenta de Fedace me tocaba ir mucho por Madrid y ahi nacié una buena
amistad con Luis, ademas de orientarme siempre y decirme que no son las personas
con dafno cerebral, son las personas con discapacidad las que tiene que representar
el CERMI y solventar sus problemas, porque cuando solventemos esos problemas,
solventaremos los otros.

¢ Esta superado ya ese discurso y ha triunfado la idea de la discapacidad
como una unidad representada por el CERMI?

Creo que si, hoy el CERMI se ve como lo que auténticamente es, una fuerza po-
derosisima para trasladar esas reivindicaciones. La otra virtud del CERMI, ademas
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de saber como sumar fuerzas y evitar el desgaste de las luchas individuales, ha sido
ensefarnos a no criticar sin hacer una propuesta. Es un mandato que siempre nos
ha trasladado el CERMI, y Luis en particular. No vale decir solo que no me gusta una
ley, hay que decir por qué no te gusta y qué harias para mejorarla. Ese es el espiritu
CERMI.

Es ir por delante, hacer un trabajo que le corresponde incluso a otros, pero
es una manera de avanzar, ;no?

Si, esa es una gran verdad, el CERMI trabaja desarrollando competencias que
son propias de la Administracion, pero como las hacemos mucho mejor, pues acaban
siendo compradas cien por cien por la Administracion. Pero no solo eso, cuando nos
sentamos en una mesa a negociar o discutir con la Administracién, no lo hacemos
con una actitud critica puramente, siempre es una critica constructiva y eso es lo que
ha hecho que se nos respete y se nos escuche atentamente desde las administra-
ciones publicas.

El CERMI ha logrado pues ese sitio como interlocutor, incluso ¢ podriamos
decir que como colaborador necesario?

Desde luego. Pero mi experiencia mas reciente es en la Comunidad Valenciana,
pues desde 2016 no estoy en la federacion nacional, aunque sigo colaborando muy
estrechamente con ellos, y hace poco se reviso el Estatuto de las Personas con Dis-
capacidad en esta comunidad, y como tenemos un presidente que es tremendo y
muy trabajador y nos hace participar a todos, Luis Vafd, en las aportaciones que hi-
cimos, por mi parte, pedi que apareciera el concepto de discapacidad cognitiva y el
de salud cerebral. Luis me pidi6é que fuera a defenderlo a las Cortes Valencianas y
alli estaban todos los partidos, y eso impone. Habia que ver con qué respeto nos
trataron y qué atentos nos escucharon. Y lo incorporaron todo. No pretendo hablar
con esto del éxito, sino de la escucha activa que despierta el CERMI en el ambito
politico.

¢ Qué cree que ha sido lo mas dificil que ha logrado el CERMI en estos
anos?

Pues una de las cosas que creo que fue una batalla extraordinaria fue incorporar

el concepto de autonomia personal en la Ley de la Dependencia. Ese concepto no
estaba y fue el CERMI el que dijo que esa Ley tenia que impregnarse del espiritu de
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la autonomia personal. Otro gran logro ha sido todo el modelo social que hemos con-
seguido trasladar de la discapacidad, con mucho éxito, a las administraciones y a la
propia sociedad. Hoy dia somos personas con discapacidad y no discapacitados.

Fue muy importante también el impulso del CERMI a los temas de mujer
con discapacidad, con la creacion de la Fundacion CERMI Mujeres, aunque en
la Comunidad Valenciana ya se trabajaba mucho antes con una comisién de
Mujer ¢no es asi?

Si, fue de los primeros CERMIS que se organiz6 en ese sentido. Y enseguida hi-
cimos un congreso de mujer y discapacidad y fue de las primeras cosas que hice,
me pidieron que presentara una ponencia. Ahora que ando tan metida ayudando en
lo que puedo a la Fundacion CERMI Mujeres, me doy cuenta de que vamos muy ra-
pido, sobre todo porque Ana Peldez es una heroina, e Isabel Caballero, pero también
porque se ha trillado ya mucho camino con el CERMI. Ahora nos escuchan de una
manera muy seria, estan mas preparados.

El CERMI esta consolidado, pero quedan muchas luchas pendientes, ¢ cual
cree que es mas necesaria ahora?

Una de las cosas que podiamos intentar limar esta relacionada con otros movi-
mientos de discapacidad, han salido una serie de movimientos satélites, que estamos
diciendo y reivindicando lo mismo y deberiamos ser capaces de sumar energias. Y
desde luego, la gran batalla que tenemos que librar es por el cumplimiento de las
leyes. Tenemos una legislacion buenisima, pero tiene que cumplirse.

¢Y eso como se hace?

Pues como siempre, si esta la ley, tiene que haber faltas y sanciones por incum-
plimiento y personas que lo persigan. Otros temas son el mundo rural, por supuesto,
y el de las personas mayores. En la Comunidad Valenciana al menos ya empiezan
a escucharnos cuando les decimos que en esos ambitos no se pueden comparti-
mentar los recursos.
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Para terminar, ¢ como definiria a los pioneros del CERMI, a las personas que
idearon e impulsaron esta union?

Como visionarios, por un lado, y después como el paradigma de la inteligencia,
aquello que hace bien y se hace bien; también como los grandes batalladores contra
la estupidez humana, en el sentido del bien comdn. Me gustaria que los dioses ben-
digan a esas mentes brillantes e iluminadas que consiguieron poner en marcha algo
que ha sido tan importante para las personas con discapacidad.

Por Blanca Abella
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Jesus Flores, ex presidente de la Comision de Empleo del
CERMI

“El CERMI ha hecho que los derechos de las personas con discapacidad sean rea-

”

les

Jesus Flores asegura sentirse abrumado por estar en la lista de “notables” a los
que recordar en este 25 aniversario del CERMI, de hecho, quiere ser él quien agra-
dezca al CERMI, especialmente a Rafael de Lorenzo, Luis Cayo Pérez Bueno y Pau-
lino Azla, todo aquello que han hecho en estos afos, y la consideracion que siempre
han tenido con la organizacién que dirige, la Fundacion Carlos Martin. No tiene més
que palabras de elogio ante esta tarea de representacion de la discapacidad y anima
a replicarla, a seguir su ejemplo con fusiones y convergencias que son necesarias
para lograr mas fuerza, sobre todo en tiempos de crisis, de pandemia e incertidum-
bre.

¢ Cual es la idea o persona que mejor define sus recuerdos de los primeros
anos del CERMI?

Rafael de Lorenzo, es alma mater del CERMI, siempre me ha parecido una figura
espectacular, creo que, junto con alguna persona mas, es la mente més brillante que
ha tenido el sector en toda su historia. Me impacté mucho cuando lo conoci por sus
habilidades personales y su capacidad de liderazgo, pero de un liderazgo proximo,
sin prepotencia. Sin embargo, quien primero me habl6 del CERMI fue Paulino Azua,
un hombre con unas habilidades a nivel politico y estratégico muy potentes, y me
parecio una idea excelente; es verdad que ya empezabamos a hacer un poco esto
de ir aglutinando al sector, que estaba dividido en mil organizaciones, cuando en mu-
chas cosas todos buscabamos lo mismo. Me pareci6é una idea excelente, aunque no
vi la trascendencia que esto luego iba a tener, y que seguro si vieron otros.
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¢COémo eran esos primeros momentos de aglutinar y conciliar tantos inte-
reses comunes, y otros que no lo eran tantos?

Entonces, el gran esfuerzo que tuvieron que hacer fue ceder el liderazgo y com-
partir posicionamiento, pero creo que Rafael de Lorenzo, y alguna persona mas, se-
guro que Luis Cayo Pérez Bueno, supieron congeniar todo esto y luego buscaron
figuras representativas, la primera de ellas fue Alberto Arbide, primer presidente del
CERMI, una persona conciliadora. Pero insisto en que el alma mater del CERMI era
Rafay lo vivi de manera clara en una negociacion con el que entonces era secretario
general de Empleo, Juan Chozas, cuando estabamos trabajando con el Real Decreto
27/2000 (por el que se establecen medidas alternativas de caracter excepcional al
cumplimiento de la cuota de reserva del 2 por 100 en favor de trabajadores con dis-
capacidad en empresas de 50 o mas trabajadores), y vi como fue recibido Rafael...
Creo que si llega el presidente del Gobierno no se le recibe con tanta alegria.

Conocer a todas las grandes figuras del sector me impacté mucho. Rafael era
un lider indiscutible y Alberto un hombre de paz, y esta union hizo posible, junto con
algunas personas, y creo que ahi Paulino AztGa tuvo mucho que decir también, que
se conformara un nicleo muy valioso para arrancar con algo tan complejo como era
poner de acuerdo los intereses de las organizaciones.

¢En qué momento y por qué razén alcanza la presidencia de esa Comision
de Empleo del CERMI?

Entonces era presidente de la patronal que habia en Madrid, que luego queda
absorbida por la patronal estatal ANCEE (Asociacién Nacional de Centros de Edu-
cacion Especial). Cuando se crea Afem (la asociacion Feaps, ahora Plena Inclusion,
para el empleo) empiezo a contactar con toda la gente vinculada al empleo. Luis
Cayo Pérez Bueno y yo enseguida conectamos bien, entonces era el secretario ge-
neral del CERMI, pero era el motor, quien dinamizaba todo, y como yo era secretario
general de Afem, me pidi6 que asumiera la comision. De aquel Il Plan Nacional para
el Empleo de Personas con Discapacidad salieron muchas cosas, logramos mucho
éxito porque eran medidas absolutamente innovadoras, por ejemplo, articulamos la
legislacion de enclaves laborales, que luego se ha mejorado, pero fue un hito... Ahi
el CERMI se posicion6 muy bien y luego vinieron muchas mas mejoras, en materia
de Seguridad Social, de jubilaciones anticipadas... Y muchas luego se aterrizaban
en los territorios, en las comunidades auténomas.
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En 25 anos de actividad del CERMI, ;como ha cambiado la vida de las per-
sonas con discapacidad?

Lo mas importante es que los derechos han empezado a ser reales y llegan a las
vidas de las personas. Es obvio que queda mucho por hacer, incluso se ha dado mar-
cha atras en algunas cosas, pero si no hubiese existido el CERMI esto no hubiese
evolucionado de la manera que lo ha hecho. EI CERMI es el gran adalid, al nivel po-
litico y nivel de tierra, de la defensa de los derechos de las personas con discapacidad.

Y, ¢, como ha cambiado, a su vez, la dinamica y la labor de las organizaciones
de la discapacidad?

Para esta casa ha sido muy importante, porque ha legitimado muchas cosas que
veniamos reivindicando, porque hemos podido compartir documentacién, proyectos,
cambios de modelo, legislaciones... hemos podido aportar y nos hemos sentido es-
cuchados, que eso es algo muy complicado. Pero las organizaciones somos como
somos y no te voy a ocultar que los excesos de protagonismo muchas veces limitan
su eficacia. El nivel estatal ha tenido sobre todo dos figuras claves, Rafa en los ori-
genes y, en la continuidad del proyecto, Luis. El dia que Luis diga que ya ha tenido
suficiente, tendremos todos un problema. Su capacidad de escucha, para conciliar,
la intensidad de su discurso... Nosotros hemos contado mucho con él porque su pre-
sencia ademas tiene la misma autoridad que antes comentaba con Rafa; desde la
sencillez y la humildad, pero no exento de contundencia en los argumentos, en los
discursos, en la manera de enfocar las cosas; este hombre de consenso ha sido el
segundo gran hacedor del CERMI.

La capacidad propositiva del CERMI a menudo se sefiala como una de las
razones de su éxito, esa colaboracion en la que ofrecen gran parte del trabajo
hecho a los legisladores, casi escribiendo las leyes...

No, no, las escribiamos. Yo no soy abogado, pero he escrito el 80 por ciento de
los reales decretos que negocidbamos en esos momentos, luego ya un abogado
sabio le daba forma. Prepardbamos todo al detalle, y sorprendia, sobre todo en el
ministerio de Trabajo, por la claridad con la que llegaban las cosas y los argumentos
tan contundentes que se convertian en indiscutibles, realmente lo que acababamos
discutiendo siempre era de dinero, todo lo que llevaba dinero... Los temas de legis-
lacién laboral estaban previamente muy trabajados, con Miguel Angel Cabra de Luna,
que también ha sido una persona clave en todos estos procesos. Efectivamente eso
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ha sido un acierto, es verdad que a veces se han llevado cosas y se han tumbado,
porque no todos los politicos tragaban con todo. Recuerdo que el Real Decreto de
medidas alternativas, el original, de 27/2000, se negoci6 con Juan Chozas, el secre-
tario general de Empleo, pero para el de enclaves habia entonces una secretaria de
Empleo que no lo veia claro y tuvo que aparecer Zaplana. Y con el |l Plan Nacional
de Empleo tardamos unos cinco o siete anos, y es que ha habido negociaciones muy
complejas, eternas, como lo es ahora con la Reforma de la Constitucién, un tema
eterno, y sorprende que no se pueda cambiar una palabra cuando ademas estan
todos de acuerdo.

¢ Qué pronostica o qué desea para el CERMI y las organizaciones que re-
presenta en un futuro préximo, o no tan préximo?

Deseo que Luis cumpla 150 afios y siga currando (jajaja)... El gran reto del CERMI
es que no demos marcha atras. Hace poco decia, precisamente Luis, que tiene que
llegar el momento en que se articule un sistema estable de financiacion, y ese reto me
parece complicado, porque estamos en un momento, con unas comunidades auténo-
mas asfixiadas y con una situacion de una crisis y luego de una pandemia, que ha
hecho mucho dafio... El reto esta en saber mantener lo que se tiene y en saber utilizar
todo esto que viene de Europa para reciclar al sector. Tenemos que empezar a pensar
de otra manera, el sector se tiene que reciclar, pensar mas en comdn y menos en la
particularidad de la discapacidad a la que representamos, pensar con mas proyeccion
y que las organizaciones sean mas transversales, menos endogamicas.

ElI CERMI es el modelo, el paradigma de la gran alianza del sector, y hoy toca que
la base empiece a generar alianzas, me parece absolutamente esencial aglutinar y
converger, fusionar, que el CERMI tenga mas fuerza en el nivel estatal y autonomico.
Esta casa, desde su humildad, ya ha entrado en un nuevo proceso de fusion: Funda-
cién Railes, que es la unién de la Fundacion Carlos Martin y Fundacion Ademo, con
la pretension de seguir incorporando organizaciones al proyecto. No es bueno que
una organizacion, como puede ser Plena Inclusion, por poner un ejemplo, tenga 800
organizaciones detras. Aunar todo esto es muy complicado y tenemos que aprender
mucho del sector mercantil, que no para de generar fusiones, estrategias potentes.
La transversalidad que ha generado el CERMI hay que aterrizarla mucho més en el
sector y es un gran reto, sobre todo porque lo que viene es de gran incertidumbre y
la dispersidén genera mucha debilidad. Por ahora es un mal endémico del sector.

Por Blanca Abella
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Alberto Duran, secretario general del CERMI
“La unidad ha sido el germen que ha dado la vida al CERMI”

Son muchas las personas que han trabajado en este gran proyecto que es el
CERMI para que esta entidad haya llegado a cumplir 25 afios. Y, sin duda, una de
esas personas es Alberto Duran quien, curiosamente, empezé su andadura en el
mundo de la discapacidad al tiempo que se gestaba el CERMI. Hoy, al hacer repaso
de como fueron aquellos comienzos y de todo lo que ha pasado a lo largo de este
cuarto de siglo, recalca sobre todo dos ideas: la union como hilo conductor y las per-
sonas como la materia prima sin la cual este gran proyecto no habria sido posible.

Estamos celebrando el 25 Aniversario del CERMI, ;como fue su primer con-
tacto con el Comité de la Discapacidad?

Me incorporé en el afio 1997 a Fundacién ONCE, cuando el CERMI estaba recién
creado y daba los primeros pasos. Los responsables del CERMI eran lideres del mo-
vimiento de la discapacidad y participaban en la vida de Fundacion ONCE, con lo
cual, el CERMI era como de la familia, tenia, por supuesto, una agenda propia, una
agenda politica, pero era un proyecto muy cercano porque las personas que estaban
a nuestro alrededor trabajaban en el CERMI. Luego tuve la suerte y el orgullo de in-
corporarme como secretario general del CERMI y la percepcién ha sido mas directa.

¢ Qué podria decirme de los origenes de esta plataforma que lucha incan-
sablemente por los derechos de las personas con discapacidad?

En el CERMI conviven movimientos de la discapacidad que responden a necesi-
dades diferentes. El principal valor del Comité de la Discapacidad es haber conse-
guido que se sentasen todos juntos en una mesa y que pusieran en comun todas
las diferencias para defenderlas entre todos, ese es el origen del CERMI. Esa con-
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ciencia colectiva de que juntos podemos hacer méas cosas y llegar mas lejos es el
elemento inspirador del CERMI.

¢, Como influyé y como participé la ONCE en la creacion del CERMI?

La ONCE constituye un factor importantisimo en la creacion del CERMI a través
de Fundacion ONCE, porque sent6 en la misma mesa a las organizaciones de la
discapacidad para gestionar el aprovechamiento de los recursos que le asignaba la
ONCE. ;Qué ocurri6?, que cuando la gente se sienta a una mesa para algo, por
ejemplo, para comer, termina hablando de cosas que nada tienen que ver con la co-
mida, pues eso fue lo que paso, cuando a través de Fundacion ONCE, se sentaron
las diferentes entidades de la discapacidad, tuvieron conocimiento los unos de los
otros y se pusieron de acuerdo para compartir proyectos. Eso fue un paso decisivo
para la creacion del CERMI.

En este caso, creo que la ONCE contribuy6 al mundo de la discapacidad de dos
maneras. Primero, poniendo en el afio 1988, a través de Fundacion ONCE, una mesa
comun en beneficio de todos y segundo, inoculando en el movimiento de la discapa-
cidad, gracias a esos encuentros, un valor muy importante, que es el de la unidad.
Una unidad que nos hace caminar juntos, mejor y mas lejos, la unidad que nos hace
fuertes. El factor de la unidad se tiene muy claro y asumido como un valor funda-
mental en el seno de la ONCE, un valor que le ha servido para poder tener 83 afos
de historia y que ha sido el germen que ha dado la vida al CERMI.

Siguiendo con las sinergias dentro del mundo de la discapacidad, ¢ cuales
cree que han sido las aportaciones de Fundacion ONCE al CERMI?

Aparte de esa primera mesa comun, Fundacién ONCE ayuda econdémicamente
a que el sector de la discapacidad progrese, avance y sea un sector fuerte, propor-
cionandole una fuente muy importante de ingresos y la mas estable en el tiempo.
Ademas, el CERMI ha sido muy eficiente en la gestién de esos recursos y ha sabido
buscar otras fuentes de financiacién que, sumadas a las de Fundacién ONCE, le
han dado esa capacidad de hacer cosas, de generar propuestas, de hacer estudios,
etc.

Por otro lado, Fundacion ONCE también es una especie de sala de maquinas

que aporta personas con importante cualificacion para la gestacion de propuestas
legislativas, guiadas politicamente por el CERMI pero que encuentran en Fundacion
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ONCE ese recurso humano, proximo y cercano, digamos que Fundacion ayuda a
orquestar esas propuestas politicas que luego la discapacidad hace suyas. Funda-
cion ONCE, a veces abrazada por la ONCE, también ha puesto encima de la mesa
estudios que le han sido muy utiles al CERMI para plantear esas propuestas legis-
lativas.

A menudo se habla del espiritu de la ley, en este contexto, ¢ qué podria de-
cirme del espiritu del CERMI?

El espiritu del CERMI es algo dificil de definir, pero muy magico. El presidente
del CERMI, Luis Cayo Pérez Bueno, lo repite muchas veces: hay un espiritu que te
lo tienes que creer y es el poder de hablar, independientemente de quién sea yo en
el CERMI, en nombre de cualquiera de los que estan alli, no para suplantarles sino
porque me creo sus propuestas y creo que son buenas para el sector de la discapa-
cidad. Los elementos fundamentales que tiene cada colectivo del mundo de la dis-
capacidad nos lo creemos todos y los asumimos todos como reivindicaciones
propias. EI CERMI es capaz de poner en la agenda politica, afio tras afio, aquellas
cuestiones que son fundamentales para cada uno de los miembros y las que son
también fundamentales para la globalidad. Hoy tu, mafana yo, siempre todos, creo
que es importante, es un elemento fundamental del CERMI.

Y en consonancia con ese espiritu, ¢cudles cree que son los logros mas
notables del movimiento de la discapacidad desde que se formé en el ano
1997?

¢Logros?, creo que hay muchos, el hecho de empezar, el hecho de juntarse, el
hecho de mantener la unidad, no sale gratis mantenerla, hay que hacer un esfuerzo
diario por estar juntos. ¢ Proyectos concretos? La Liondau (Ley de Igualdad, No Dis-
criminacion y Accesibilidad Universal), que abri6é una esfera en el marco competencial
para abordar una serie de cuestiones desde una ley global. La Convencién de la
ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que anima a la defensa
de los derechos de este sector en Espafia, en todo el mundo, con ella tenemos una
herramienta a la que nos podemos agarrar para subir el estandar de minimos. La
Ley General de la Discapacidad, en la medida en que supone un compendio, una
revision de diferentes ordenamientos juridicos de la discapacidad. En cuanto a Ley
de Dependencia y de Promocién de la Autonomia Personal, esta bien, pero no hemos
conseguido desarrollarla adecuadamente, hay que mejorarla en la parte del desarro-
llo de la autonomia personal. Otro elemento muy importante es tener, también, la
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sensibilidad y el acierto politico de apostar por la defensa de los derechos de las mu-
jeres con discapacidad a través del proyecto de la Fundacion CERMI Mujeres y de
todas las actividades del CERMI en esta linea.

El CERMI ha sabido ocupar todos los espacios en el mundo de la discapacidad,
en cuanto al empleo, a la accesibilidad, a los derechos fundamentales, a los elemen-
tos de comunicacion, a las barreras de todo tipo, gracias a su agenda politica, siem-
pre actualizada e independiente de colores politicos. Ha habido un sinfin de reformas
laborales y fiscales de accion positiva para compensar, en parte, la discriminacién y
la menor oportunidad que tienen las personas con discapacidad. Con todo, creemos
que, hoy en dia, tenemos un marco legislativo en el entorno laboral y fiscal que es
mejorable.

Hableme de las prioridades actuales del CERMI

Como siempre, las prioridades del CERMI son su agenda politica. Estéa pendiente
la reforma del articulo 49 de la Constitucion Espafiola para que la discapacidad tenga
un acogimiento en la Constitucibn méas amable y acorde con los tiempos que corren.
También, tenemos otros muchos temas pendientes, la propia reforma de la Ley de
Propiedad Horizontal.

El ultimo afo de la presidencia espafnola en Europa, hace 13 afos, se aproveché
para designar el Afio Europeo de la Discapacidad, para tener el reconocimiento de
las ciudades europeas accesibles y para otras series de cuestiones importantes, y
ahora que vamos a tener, en 2023, otra vez la presidencia espafiola tenemos que
ser capaces de meter en la agenda politica cuestiones relevantes, en general para
lo social y especificamente para la discapacidad. Tenemos también que celebrar este
25 aniversario del CERMI que coincide con el 25 aniversario del Foro Europeo de la
Discapacidad, el EDF (European Disability Forum).

También tenemos el reto de mejorar la defensa de los derechos de todos los mo-
vimientos de la discapacidad, pero en especial el de las personas con enfermedad
mental, en la medida en que es una discapacidad sobrevenida y que puede afectar
a un porcentaje altisimo de la poblacién, especialmente si no estan bien atendidas
tanto la prevencion como la atencion. Creo que retos no nos faltan, tenemos muchas
cosas por hacer.
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El CERMI se creé con una finalidad, ¢ cree que después de 25 afos de reco-
rrido, se han cumplido sus objetivos?

Totalmente. Ya hemos hablado de la agenda politica y del valor de la unidad, pero
el CERMI es un elemento vertebrador fundamental, también de la mano con la
ONCE, en otros ambitos sociales como el tercer sector, la economia social o en la
sociedad civil. Lo conseguido supone un paso importantisimo en la defensa y la rei-
vindicacién de las personas con discapacidad y lo que corresponde es no dar ningun
paso atrds y seguir avanzando con la mejor velocidad posible y, sobre todo, con la
mayor unidad posible.

¢Algo mas que anadir?

Esta historia exitosa del CERMI es posible gracias a las entidades que se han
sentado en una mesa; gracias a ese germen, a esa semilla que la ONCE puso sobre
la mesa, de unidad para trabajar en la defensa politica; gracias a los presidentes que
ha tenido el CERMI; a los secretarios generales; a todos los miembros de las juntas
directivas; comités ejecutivos; 6rganos colegiados y al personal del CERMI. Pero
también, el CERMI es posible gracias a las personas que han estado trabajando a
pie de obra, que han sido verdaderos militantes de la causa, las velas de la tarta de
ese 25 aniversario las tienen que apagar esas personas, va por ellas el mensaje
final, ellas nos lo han hecho mas facil, lo han hecho posible y factible, y se merecen
todo el reconocimiento del 25 aniversario. Y, ahora, jvamos por los 25 siguientes!

Por Refugio Martinez
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Carlos Rubén Fernandez, ex secretario general del CERMI
“El CERMI ha hecho de este mundo un mundo mejor.”

Las primeras reuniones del CERMI eran maratonianas, porque habia una lista
grande de demandas de cada organizacion y tenian que intentar reducirlas y esta-
blecer un orden de prioridades, recuerda el que fuera secretario general en sus ini-
cios. El gran acierto, a su juicio, fue aportar junto a esas reivindicaciones una serie
de propuestas elaboradas por profesionales. Tras 25 afios de éxito, cree que al
CERMI le queda todavia mucho trabajo, pero sobre todo “mejorar mucho las condi-
ciones de las mujeres con discapacidad”, seguir apoyando los CERMIS Autonémicos
e impulsar la visibilidad de las discapacidades menos conocidas.

¢ Participaste en la creacion del CERMI o en las primeras conversaciones?

No tuve nada que ver en la parte maravillosa de generacién, de creacion del
CERMI. Cuando llego a Fundacién ONCE y me proponen que asuma la secretaria
general del CERMI, el movimiento asociativo estaba menos vertebrado, estaba lleno
de gente con una ilusion tremenda, pero le faltaba coordinacién. La vision estratégica
que tiene Rafael de Lorenzo, y supongo que mas personas del entorno de la ONCE,
de aglutinar organizaciones, fue tan importante como la idea de no solo plantear rei-
vindicaciones, sino intentar construir propuestas. Creo que eso fue la clave del éxito.

¢ Como fue la aportacion de la ONCE y de Fundacion ONCE a este proyecto
del CERMI?

ElI CERMI tenia, por un lado, un grupo maravilloso de personas, que eran los ac-
tivistas sociales, gente que dedicé su vida a esas organizaciones, y tenia una muy
buena vision estratégica, de pensar que juntos se puede hacer mas si uno es capaz
de entenderse y limar diferencias. Pero necesitaba también un pulmén financiero,
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porque para plantear propuestas de manera constructiva a los responsables politicos
habia que contar con expertos que las construyeran, y cuestan dinero; esa es la
aportacion que hacen la ONCE, y el Grupo Social ONCE, a través de la Fundacion.
Fue fundamental.

¢, Como vives ti esa experiencia en los puestos de responsabilidad que en-
tonces asumias?

Tener la suerte de poder representar a los cerca de cuatro millones de personas
como secretario general del CERMI, y también tener la responsabilidad de sustituir
a Rafael de Lorenzo, que ha sido durante mucho tiempo mi maestro, y la oportunidad
de apoyar al CERMI desde la Fundacién ONCE, fue un regalo de los dioses.

¢ Era facil imaginar entonces que las cosas saldrian tan bien o resultaba
casi una utopia?

Si con 30 anos no crees en los suenos, estas un poco fastidiado. He tenido la
suerte de llegar muy joven a esas responsabilidades y la idea del CERMI la veia
como un gran suefo, pero también veia las dificultades, y habia muchas... Cuando
uno tiene la necesidad de obtener los recursos, que son muy limitados, y que estan
destinados a mantener proyectos que le cambian la vida a la gente, gente sorda,
ciega, con discapacidad intelectual... la negociacién de ceder una parte de lo tuyo
para que alguien que tiene mas dificultades las pueda cubrir, precisa de una gene-
rosidad impresionante, y no era fécil. Entonces la sensacion era: jCuéntas cosas
hay que hacer para que esto salga bien!, pero, si sale bien, jva a ser increible!

¢Cuantas cosas habia que hacer? ¢;Qué obstaculos tuvo que superar el
CERMI en sus inicios?

Habia varios, pero el primero que yo percibia es que tenia que ser realmente re-
conocido como un interlocutor global y eso las administraciones publicas no estaban
muy por la labor, pero no por mala fe, éramos tantos que cuando el director de dis-
capacidad se reunia con todas las asociaciones, habia pasado medio mandato...
Tampoco el sector de lo social habia planteado un modelo diferente al de las reivin-
dicaciones y el gran acierto fue entender que a la reivindicacién, a la denuncia de
una situacion discriminatoria, habia que aportar propuestas.
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Ahi fue fundamental por un lado el talante y la inteligencia natural de Rafael de
Lorenzo, pero también la figura del primer presidente del CERMI, Alberto Arbide, que
era un hombre tremendamente empatico. Las reuniones eran maratonianas, porque
todo el mundo teniamos nuestro listado de necesidades, pero sabias que la Admi-
nistracién no podria gestionarlas todas, habia que ir quitando cada uno de lo suyo,
estableciendo prioridades...

¢Prioridades en torno a lo comun en primer lugar?

Siempre. Pero teniamos que enfrentarnos también a una cuestion, y creo que la
ONCE hizo un esfuerzo muy importante por impulsar el CERMI a través de la Fun-
dacion ONCE, y habia que demostrar a todo el mundo que el CERMI no era una he-
rramienta de la ONCE, que era algo mucho mas amplio y en el que todos podian
participar. Para los miembros de ONCE que estabamos en CERMI, era igual de im-
portante defender nuestra lucha contra el juego ilegal que defender la Ley de Lengua
de Signos, por ejemplo.

Hemos conseguido asi mas cosas. Alberto Arbide hacia casa comun, pero hoy
en dia hemos conseguido tener como presidente a una de las personas, sino la per-
sona que mas sabe del sector de la discapacidad en Espafia y probablemente fuera;
tener ese activo dentro del CERMI, tener los trabajadores que ahora tiene CERMI,
en aquel entonces era poco menos que otro suefio. Estos 25 afos de historia, el mo-
delo de creacién del CERMI como “lobby” de los social es un modelo increible.

¢ Tienes en la memoria algun recuerdo importante, de un logro, un recono-
cimiento, algo especial?

En leyes 0 enmiendas a leyes, muchos, pero quizas en la mente se quedan mas
percepciones, haber estado en la Moncloa, tanto con el presidente Aznar, como con
el presidente Zapatero, y ver a estas personas representando a las personas con
discapacidad, en el centro del poder ejecutivo, después de haber sido capaz de incluir
en el Parlamento muchas de estas reivindicaciones y que fueran aprobadas...
Cuando vi que los presidentes del Gobierno recibian a los miembros del CERMI, co-
nocian sus preocupaciones y se comprometian, ese dia pensé que eran muchos
anos de trabajo y un reconocimiento a aquellas personas que tanto lucharon en los
afos 70, los 80...
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Qué importantes esos impulsores, esas familias...

El esfuerzo vital de personas, de familias enteras en defender no solo a sus hijos,
sus familiares, sino a las organizaciones, es un trabajo que hay que reconocer, por
el que estamos eternamente agradecidos; sin esos inicios tan dificiles no habria apa-
recido ni siquiera el germen de la idea del CERMI, y luego no se hubiera podido des-
arrollar. Hay que reconocer primero a esas personas, activistas de lo social cuando
no habia nada, después a toda la gente que hemos tenido la suerte de participar y
contribuir humildemente, y también a todos los trabajadores del CERMI, porque tam-
poco es facil trabajar dia a dia en este sector de lo social que esta en todo, porque
todo tiene impacto en lo social, la politica impacta en lo social, la economia impacta
en lo social y, al final, ¢ qué queremos los ciudadanos? Vivir de la mejor forma posi-
ble.

¢ Qué es realmente el CERMI para la sociedad?

El trabajo del CERMI ha permitido mejorar el mundo de muchisimas personas,
no solo de cerca de cuatro millones de personas con discapacidad, de nuestras fa-
milias, y por extension de mucha mas gente. Hoy en dia tener un hijo con discapa-
cidad no tiene nada que ver con tenerlo en los afios 90. EI CERMI ha hecho de este
mundo un mundo mejor. Aunque queda mucho por hacer, por supuesto.

¢ Qué quedaria por hacer en un futuro no muy lejano?

Muchisimas cosas. Hay un reto importante y es mejorar mucho mas las condi-
ciones de las mujeres con discapacidad, y esto no es una perspectiva solo feminista,
es una perspectiva absolutamente igualitaria. Otro reto seria seguir apoyando los
CERMIS autonémicos, porque ese modelo de comunidades autbnomas, que algunos
cuestionan, son estructuras mucho més proximas. Dos retos mas dificiles son, seguir
impulsando la visibilidad de las discapacidades menos conocidas, y otro, mantener
la equidistancia entre todas las opciones politicas, tener en todo momento presente
que los intereses de la discapacidad estan por encima de cualquier posible uso par-
tidista.

Por Blanca Abella
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Teresa Palahi, comisionada de los CERMI Autonémicos

“La existencia del CERMI como plataforma unitaria de la discapacidad tiene mas sen-
tido que nunca”

De la mano de Teresa Palahi hemos hecho un recorrido por la trayectoria del
CERMI en estos 25 anos. Son muchos los logros alcanzados, pero también son mu-
chos los retos que quedan por cumplir, por eso, en esta sociedad tan cambiante hay
que estar siempre vigilantes y, por eso, la razén de ser del CERMI no se debilita
nunca. Cada logro no es un peldafio menos sino un escalén mas en esta lucha in-
cesante por defender los derechos de las personas con discapacidad.

El CERMI se cre6 en 1997, en ese ano ya formabas parte del Consejo Gene-
ral de la ONCE. ¢{Qué recuerdas de los origenes del Comité?

Ya entonces existia la Fundacion ONCE, creada por el Consejo General de
ONCE, en el afio 1988, como un instrumento de solidaridad hacia las personas con
discapacidad en general, por lo tanto, tenia todo el sentido que la ONCE estuviera
ahi, en la creacién del CERMI. En febrero de 1997, el Consejo General de la ONCE
adopto el acuerdo para formar parte de la creacion del CERMI y, en aquella época,
habia muchas reuniones. Hasta entonces las organizaciones no nos conociamos,
cada una se defendia por su cuenta, como bien podia. Fue un proceso largo y no
era facil, pero se cre6 porque habia la suficiente confianza entre todas las entidades
para unirse y tirar hacia adelante.

¢ Coémo definirias la relacion que ha tenido la ONCE con el CERMI?
La definiria como una relacion muy respetuosa con todas las entidades que for-

man parte del CERMI y con respeto a la independencia de cada una de ellas. Una
relaciéon solidaria y muy comprometida en defender los intereses de las personas
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con discapacidad en general. Me parece que el papel de la ONCE fue decisivo y es-
tuvo ahi en primera linea desde el primer momento.

Alo largo de toda tu carrera, de una manera o de otra, has estado vinculada
al CERMI, ¢ cual crees que es la clave de su éxito?

Creo que la clave del éxito del CERMI, de esta plataforma unitaria, es su propio
lema: el valor de la unidad y de cohesion interna. A partir de ahi, podemos decir mu-
chas otras cosas mas, pero creo que eso es lo que le distingue.

¢ Cuales han sido y son los mayores logros del CERMI desde que se cre6?

La verdad es que, a lo largo de esos 25 afios, son muchos los logros que ha
afrontado el CERMI con valentia, con la participacion de todas las entidades presen-
tes, siempre desde el plano de la igualdad y respetando la diversidad. Por decir al-
gunos, los mas recientes, diria, por ejemplo: lograr que se acabe con la
incapacitacion judicial de las personas con discapacidad; se ha logrado también aca-
bar con la esterilizacion forzosa de las mujeres y nifias con discapacidad, que era
uno de los colectivos mas afectados y que las personas con discapacidad intelectual
puedan ejercer su derecho al voto como cualquier ciudadano o ciudadana.

Otro de los logros que recuerdo muy importantes fue conseguir una Iniciativa Le-
gislativa Popular (ILP) de la Ley de Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia,
una ILP que logré el CERMI con la implicacién de todas las entidades, una ILP que
todavia estéa ahi para que se modifique esta Ley. Otro hito muy reciente que también
hay que destacar es que se contemple la accesibilidad cognitiva dentro de la Ley
General sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. La verdad es que
son muchos los logros conseguidos en estos 25 afios.

Y de los retos, ¢ qué podrias contarme?

A lo largo del tiempo, seguimos teniendo grandes retos, tales como conseguir
una verdadera educacion inclusiva; hacer el seguimiento de la aplicaciéon de la Con-
vencion de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que ade-
mas sustenta los valores del propio CERMI; dar un impulso muy importante para
mejorar el empleo de las personas con discapacidad y conseguir que la transforma-
cién digital sea social y tenga en cuenta a las personas con discapacidad como
usuarios finales, considerando la diversidad.
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Otros retos muy importantes son los relacionados con el cambio climatico, esa
lucha también debe ser social y las personas con discapacidad no se pueden quedar
fuera. También, necesitamos una Europa plenamente social donde se garanticen los
derechos de las personas con discapacidad y no podemos olvidar la modificacion
del articulo 49 de la Constitucion Espafola para eliminar la palabra ‘disminuidos’ del
citado texto legal. Algunos de ellos son retos permanentes por eso, aunque vivamos
en una sociedad muy cambiante, tenemos que estar siempre vigilantes y no retroce-
der.

¢ Cuales son los valores que el CERMI ha ido creando y consolidando en
todos estos anos?

El CERMI como plataforma goza de un cédigo ético y cuenta con una serie de
valores como el de la unidad, el respeto a la diversidad, la igualdad entre hombres y
mujeres, la neutralidad politica, la independencia ideol6gica o el valor de la transpa-
rencia.

Llevas muchos afos trabajando para defender los derechos de las personas
con discapacidad. En todo este tiempo, ¢cémo ha cambiado el mundo de la
discapacidad?

Afortunadamente ha cambiado mucho. Creo que la percepcion que la sociedad
tiene de las personas con discapacidad es muy diferente. Hace 25 afios no era muy
habitual ver en la calle a personas con discapacidad, en silla de ruedas por ejemplo
0 con otras discapacidades, pero ahora, gracias al trabajo del CERMI, las personas
con discapacidad participamos mas activamente en todos los ambitos, estamos mas
presentes, contribuimos y aportamos socialmente como el resto de la ciudadania.
Ademas, hemos avanzado en el reconocimiento de derechos de las personas con
discapacidad como ciudadanos y ciudadanas.

¢Recuerdas como fueron gestandose los CERMIS Autonémicos de la mano
del CERMI Estatal?

He vivido la creaciéon de los CERMIS en distintos momentos. Cuando se cred el
Comité Catalan de Representantes de Personas con Discapacidad (Cocarmi) aunque
estabamos muy dispersos habia una verdadera necesidad de ver todo aquello que
nos unia para ser un referente ante los poderes publicos y conseguir que garantiza-
ran el ejercicio de nuestros derechos con el objetivo de evitar las discriminaciones
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que vivian y viven todavia muchas personas con discapacidad, especialmente, las
mujeres y las nifias. No era facil.

En el afo 2000, en Baleares, eran muchas las reuniones que teniamos para con-
seguir que se creara el CERMI Islas Baleares. Las entidades estaban muy atomiza-
das y era dificil ponernos todos de acuerdo. Pero, poco a poco, los CERMIS se han
ido incorporando como miembros del CERMI Estatal y lo han hecho siempre en un
plano de igualdad. Esto ha sido decisivo porque esa articulacion de los CERMIS a
nivel autonémico permite defender y velar por los derechos de las personas con dis-
capacidad, teniendo en cuenta la singularidad de cada territorio. Ha sido un proceso
largo, pero hoy el mapa esta completo y con mucha actividad, siempre compartiendo
buenas practicas que nos permiten avanzar.

El ano pasado fuiste distinguida con el premio Cermi.es en la categoria Fun-
dacion CERMI Mujeres - Accidn en Beneficio de las Mujeres con Discapacidad.
¢ Qué podrias decirme del trabajo del CERMI por defender los derechos de las
mujeres con discapacidad?

Histéricamente, ni los partidos politicos ni las asociaciones de la discapacidad
han tenido suficientemente en cuenta las necesidades de las mujeres y nifias con
discapacidad, que estamos en clara desventaja, hoy todavia, tanto si nos compara-
mos con las mujeres en general, como si nos comparamos con los hombres con dis-
capacidad.

El trabajo que inici6 el CERMI para defender a este sector de la poblacion ha de-
rivado en la creacion de la Fundacion CERMI Mujeres (FCM) que, desde luego, ha
supuesto un punto de inflexibn muy importante. El trabajo de la FCM es enorme,
tiene un equipo humano fantastico y esta participando en los distintos 6rganos, tanto
a nivel central como autonémico, y logrando que el papel de la mujer con discapaci-
dad cada vez sea mas escuchado. FCM tiene una actitud muy propositiva y ha con-
seguido que se cambien muchas leyes y muchas cuestiones que eran absolutamente
discriminatorias.

Uno de los temas mas importantes que esta pendiente es el acceso a la justicia.
Muchas mujeres con discapacidad tienen verdaderas dificultades para llegar a co-
nocer bien sus derechos, para que un juez las escuche, para tener los apoyos legales
y los recursos necesarios para defenderse.
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Hemos hablado del pasado, pero de cara al mainana, ¢ qué futuro crees que
le aguarda al CERMI?

El CERMI es una plataforma plenamente consolidada, inclusiva, que sigue cre-
ciendo para ser el referente de las personas con discapacidad y para llevar a cabo
el papel de interlocutor con las administraciones publicas. Veo un futuro con una
agenda repleta, con una labor de seguimiento y de vigilancia de la Convencion de la
ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, dando participacion y
voz a aquellas personas con discapacidad que tienen especiales dificultades y siem-
pre desde una actitud colaborativa y propositiva. Un futuro enorme. Creo que la exis-
tencia del CERMI, como plataforma unitaria de la discapacidad, tiene mas sentido
gue nunca.

¢Algo mas que anadir?

Quiero felicitar al CERMI por el trabajo de estos 25 afos, por esta gran labor y
desearle muchos mas anos de vida.

Por Refugio Martinez
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Miguel Pereyra, ex asesor de Accesibilidad del CERMI

“El CERMI tiene el sentido de aglutinar, de sumar y de ser interlocutor con la Adminis-
tracion”

A partir de los 75 afios no se puede estar en el mando, pero se puede participar
y seguir activo, afirma Miguel Pereyra, este hombre que se define como un revolu-
cionario pacifico y que anima al movimiento de la discapacidad a volver a las bases.
No recuerda los inicios del CERMI como dolorosos o costosos, todo lo contrario, ase-
gura que habia mucha ilusién en esas primeras reuniones, que menciona con carifio
y define como “charletas de la Transicion”. En la actualidad, los tiempos en general
Nno son propicios, a su juicio, y la crisis de valores acecha a toda la sociedad, empe-
zando por los partidos politicos, pero continuando con todo lo demas...

En su memoria, ¢a qué ano hay que remontarse para explicar los origenes
del CERMI?

Estabamos en el inicio de la Transicion y en ese momento surgieron plataformas
a destajo, entre otras, las asociaciones de la discapacidad, y yo estaba con los fisi-
cos, entonces el mas fuerte era la Frater, Fraternidad Cat6lica de Enfermos, un mo-
vimiento francés con infraestructura en toda Espafa; era un movimiento de
participacion y autocuidado y tenia una estructura grande y potente. A partir de ahi
creamos la Cemfe.

También en esos afos, los 70, fue Ramén Trias Fargas quien solicité al Parla-
mento hacer una ley de “minusvalidos”, asi se nos llamaba entonces, y con mucha
habilidad nos convocd a gente muy sefalada en el movimiento de la discapacidad,
las asociaciones que agrupaban a personas sordas, a la ONCE, Feaps, ahora Plena
Inclusion, la Frater... para preparar la primera ley de la discapacidad, la Lismi.
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Siendo secretario general de Cemfe, convoqué a todas a las asociaciones y en
ese encuentro analizamos lo que queriamos y lo que haciamos y llegamos a la con-
clusién de que si fuéramos juntos tendriamos mas fuerza. Entonces las primeras
reuniones eran con Serem, el antecesor del Imserso y con el Real Patronato, en Ge-
neral Perdn 40, el piso que tenia Feaps, y constituimos el CERMI... Nos reuniamos
cada dos meses, 0 aproximadamente, pero eran reuniones de estrategias, no tenian
ningun elemento para formar una estructura, eran charletas de tiempos de la transi-
cion.

Fueron afnos de un gran impulso a ese movimiento asociativo hoy tan po-
tente, ;como se llegé a la idea del CERMI? ¢ Lo recuerda como algo costoso o
dificil?

Rafael de Lorenzo, que ha sido una institucion y sigue siéndolo, era un gran ide-
6logo, un gran pensador y estratega. En el afio 88 se cre6 la Fundacién ONCE, de
la que fui secretario general durante 14 afos. Entonces el acceso a Rafael de Lo-
renzo para despachar no era facil, porque era un hombre muy ocupado; yo despa-
chaba con Luis Cayo Pérez Bueno, que era su hombre de confianza, y a través de
Luis tuve mucha cooperacion en el proyecto y conoci muy de cerca al propio Luis
Cayo, colaboramos muy bien y él tenia el poder de la ONCE y su Fundacion a través
de Rafael de Lorenzo. No recuerdo los inicios del CERMI como dolorosos o costosos,
habia mucha ilusion, eso es lo que mejor recuerdo, la ilusién.

¢ Qué es lo mejor que se ha logrado con esa ilusién y el esfuerzo de tanta
gente?

Lo mas importante ha sido tal unidad... EIl CERMI tiene el sentido de aglutinar,
de sumar y de ser interlocutor con la Administracion y eso es lo principal que ha con-
seguido. En este momento, viéndolo de lejos, creo que hemos perdido esa unidad,
hemos perdido fuerza porque nos hemos aburguesado. Un poco como lo que les ha
pasado a los politicos, que al final las luchas internas son mas importantes que la
lucha por lo colectivo, o sea no esta tan potente la lucha por las bases; las bases
son las personas con discapacidad, nos hemos convertido en lo malo que tienen los
partidos politicos y eso impide que nuestra lucha ante los politicos sea mas fuerte.
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¢ Cree necesaria esa vuelta a las bases y recordar que este movimiento so-
cial de la discapacidad es de personas y familias?

Al CERMI lo quiero y lo admiro mucho, creo que es una gran idea, y yo ahora no
estoy porque a partir de los 75 anos no se puede estar en el mando, sigo partici-
pando, pero no mandando, eso lo tienen que hacer los jovenes. Por eso, a lo mejor
tengo una idea desenfocada, porque no estoy en la vidilla del dia a dia, pero por lo
que he podido ver, tengo la sensacion de que falta el espiritu con el que nacio el
CERMI, que era muy ilusionante, y ha conseguido muchas cosas, pero 10 veo mas
apartado de las necesidades de las bases y mas preocupados por quién manda aqui,
quién es mas importante...

¢ Qué podria hacer la sociedad civil, el movimiento de la discapacidad, para
volver a esa union ilusionante?

Creo que hay una crisis mundial de falta de valores, en nuestros politicos, que
en este momento se olvidan de los valores, esos valores por los que deberiamos lu-
char para ver cudles son nuestras necesidades, y avanzar, ni ser mas importante ni
tener el poder; el poder hay que tenerlo para resolver los problemas, no para ser
mas importante o para hacer subditos... Asi se pierde mucho, pero no es un pro-
blema del CERMI, es un problema general. No es facil superar esta situacion porque
hay mucha gente que choca y porque la gente que dedica su tiempo al movimiento
asociativo no tiene que hacerlo gratis, es un trabajo y debe pagarse, pero eso crea
un problema, ¢qué prevalece? Al movimiento asociativo nos ha pasado lo mismo
que a los partidos politicos.

¢ Cual cree que ha sido el mayor avance del CERMI para el dia a dia de las
personas con discapacidad?

Es uno de los colectivos con mas personalidad, con una plataforma para hablar,
algo que no tiene todo el mundo; el CERMI ha ayudado a visibilizarnos a las personas
con discapacidad, por eso hay tanto que hacer, aunque hemos avanzado, y mucho,
pero quizés tengo deformacion profesional porque siempre he estado en la revolu-
cién, pero en la revolucion pacifica, en mover hacia adelante, en saber cuéles son
los problemas...

Por Blanca Abella
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Carlos Laguna, ex presidente del CERMI Comunidad Valenciana
“El CERMI ha devuelto la dignidad a todas las personas con discapacidad”

En la actualidad, Carlos Laguna es diputado en las Cortes Valencianas por el
PSPV-PSOE, pero este periodista lleva toda una vida militando también por y para
la discapacidad, tanto es asi que en 2016 gand el premio cermi.es en la modalidad
de Activista y Trayectoria Asociativa. Durante los 25 afos de existencia del CERMI,
ha sido testigo de como crecia, y se hacia mayor de edad, y de sus logros para dig-
nificar la vida de las personas con discapacidad. En todo este recorrido, si hay algo
que Carlos Laguna tiene claro es que, si el CERMI no existiera, habria que inven-
tarlo.

De lo que usted recuerda, ¢qué podria decirme de los comienzos del
CERMI?

Recuerdo especialmente la fecha de fundacion del CERMI Comunidad Valen-
ciana (CV), un 9 de junio de 1999, aunque muchas entidades ya veniamos trabajando
juntos desde hacia bastante tiempo atras, casi desde que se fund6 el CERMI Estatal.
Como recuerdo la gran voluntad e ilusion aportada por las nueve entidades funda-
doras (Cocemfe CV, Fecova, Feafes, ONCE, FISD CV; Hélix CV, Fesord CV, Aspace
y Predif) para empezar a trabajar conjuntamente, como una sola pero firme voz, en
pro de los derechos de las personas con discapacidad. Arrancamos en aquella fecha,
mediante una gestora, como digo, con mucha ilusién y fuerza.

¢ Como contribuy6 a la creacion del CERMI? {Como recuerda su paso por
el CERMI y como fue aquella relacion?

Bueno, mi aportacion, de manera voluntaria y altruista, fue con un gran esfuerzo
y robarme gustosamente tiempo para que el CERMI CV creciese y se consolidase
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en el espacio geogréfico en el que nos habiamos implantado, la Comunidad Valen-
ciana y, al mismo tiempo, contribuyendo a fortalecer también el CERMI Estatal con
nuestras aportaciones y colaboraciones. Tengo el honor de ser el primer presidente
del CERMI CV, elegido mediante la pertinente asamblea constituyente el 18 de oc-
tubre de 1999, cargo que desempefié durante 8 anos para, posteriormente, continuar
como vicepresidente unos 10 afos mas.

Como todo en la vida, los primeros momentos hubo algunas dificultades de en-
caje, porque desde las distintas asociaciones que conformamos el tejido asociativo
estabamos demasiado acostumbrados a mirarnos nuestro ombligo, pero pronto nos
dimos cuenta de que eran muchos mas los objetivos que nos unian que las diferen-
cias y pienso que, hasta hoy, ha sido una relacion soélida y fructifera, sobre todo de
cara a trabajar conjuntamente con las distintas administraciones.

En todos estos ainos, ¢como ha evolucionado el CERMI?

Creo que la evolucion del CERMI ha sido absolutamente consecuente con las
necesidades que se nos han ido generando. La sociedad, en los Gltimos afos sobre
todo, ha evolucionado de manera vertiginosa en temas cientificos y técnicos, y el
CERMI lo hace de manera paralela para no quedarnos atras, e independientemente
de nuestras viejas, presentes y futuras reivindicaciones (porque van a existir siem-
pre): la educacion en igualdad, la formacion, el empleo, la accesibilidad, la discrimi-
nacion positiva en diferentes campos y facetas de la vida, como la fiscalidad, la
visibilidad de la discapacidad como factor de inclusion, etc.

Como periodista de raza que es usted, ¢ qué puede decirme de la labor de
comunicacién que ha realizado el CERMI en todos estos afnos de crecimiento?

Creo que en general se ha hecho una buena labor informativa, tanto desde el
CERMI Estatal como de los CERMIS Autondémicos. Quiza, por la cercania, los CER-
MIS Autonémicos hemos tenido una mayor cobertura en los medios de comunicacién
regionales. Como presidente del CERMI CV, uno de mis objetivos fundamentales
era tener presencia en las tres funciones basicas de los medios de comunicacion,
las de formar, informar y entretener. Habia que explicar qué era el CERMI y a qué
se dedicaba.

Al respecto de los medios de comunicacion, creo que el afio 2003 fue un afio de
inflexién de nuestra presencia en los medios. El que fuese designado por la Comision
Europea como Afo Europeo de las Personas con Discapacidad nos llevé a organizar
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centenares de actos por todo el pais y aquello abri6 los ojos y las orejas de los pe-
riodistas. Creo que desde entonces aument6 cuantitativamente nuestra presencia
mediatica. En ese sentido, sin duda hay que resaltar también la labor de Servimedia
y del boletin cermi.es semanal.

¢,Como es y ha sido la comunicacién interna entre los distintos CERMIS Au-
tonémicos y el CERMI Estatal?

Bueno, creo que fue mejorando afio tras afno, con el conocimiento de cada uno
de nosotros, de las reuniones que manteniamos en Madrid formando parte de las
asambleas y de los comités ejecutivos, en los que aprendiamos y ensefidbamos un
abanico de buenas practicas que luego eran extrapolables a nuestras respectivas
comunidades y, en su caso, si eran cuestiones legislativas, a los parlamentos regio-
nales. Otro gran acierto son las reuniones de CERMIS Autondmicos que se vienen
celebrando en los distintos territorios y que sin duda suponen un enriquecimiento
sobre proyectos intercambiables.

¢,Como cree que ha trabajado el CERMI para mejorar la visibilidad de este
colectivo?

Creo que ha sido una accién conjunta de todos y cada uno de nosotros, del
CERMI Estatal y de los CERMIS Autondmicos con distintas acciones, con la organi-
zacion de jornadas, charlas, conferencias, cursos, etc., para la sensibilizacién sobre
las personas con discapacidad o exigiendo, tanto al Gobierno central como a los re-
gionales, esa visibilidad con presencia y participacion en grandes actos civicos ins-
titucionales, en los que el tejido asociativo de la discapacidad tiene que estar
presente junto a los agentes sociales, empresariales, u otras entidades representa-
tivas de cada Comunidad Autbnoma, provincia o ciudad.

A lo largo de estos 25 anos, habra habido momentos buenos y momentos
malos. Hableme de ambos.

Sin duda, uno de los peores momentos para las personas con discapacidad fue-
ron los afnos de la crisis financiera y econémica, en los afos posteriores a 2008, con
recortes muy duros por el Gobierno del PP que se cargaron en las espaldas de los
mas vulnerables. Fueron también momentos de muchisima solidaridad social en los
que hubo familias que, con todos sus miembros en el paro, pudieron subsistir gracias
a las pensiones que cobraban las personas con discapacidad.
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Otro acontecimiento muy especial fue, en 2012, en Madrid, SOS Discapacidad,
donde nos dimos cita miles y miles de personas con discapacidad reivindicando
nuestros derechos. Fue algo multitudinario y todo un acierto, fuimos personas de
toda Espana y demostramos que la discapacidad unida es un auténtico grupo de
presion y que se nos debe tener en cuenta para cualquier tipo de desarrollo legislativo
en los diferentes niveles administrativos. Fue una demostracion de la unidad del te-
jido asociativo de la discapacidad.

Aunque a veces sea infructuoso y otras veces un poco ingrato, defender a
los mas vulnerables es una noble labor, ¢no le parece?

Sin duda, no hay palabras para expresar la satisfaccién personal que supone el
conseguir un logro, tanto en el plano personal como en el colectivo, que beneficie a
una o a mas personas. Creo que el ser humano esté para ayudar a los demas, en la
medida de sus posibilidades. Y creo también que nuestra sociedad, cada dia que
pasa, tiene mayores defectos, pero también mayores virtudes como la solidaridad,
la entrega y comprension hacia los mas vulnerables o con los que, como en Ucrania,
sufren la maldad del projimo.

¢ Cuales cree que son las mayores aportaciones del CERMI a esta socie-
dad?

Primero devolver la dignidad a todas las personas con discapacidad y que en un
pais democratico se reconozcan sus derechos, individual y colectivamente; un pais
con cerca de 4.000.000 de personas con discapacidad, mas sus familias, en el que
no estuviesen debidamente atendidas y protegidas estas personas, no seria una de-
mocracia plena.

Segundo, el CERMI ha conseguido que la discapacidad esté de manera perma-
nente en la agenda politica de las distintas administraciones y cuando se legisla se
tienen en cuenta las particularidades de las personas con discapacidad. Y esto es
un gran beneficio para toda la sociedad, puesto que lo que reivindican las personas
con discapacidad supone un beneficio también para la sociedad. Si el CERMI no
existiese, habria que inventarlo.

En cuanto al CERMI CV, me gustaria resaltar que fuimos los primeros en tener

un Estatuto de las Personas con Discapacidad, de 2003, consensuado entre todas
las organizaciones del tejido asociativo de la discapacidad. Otro hito importante es
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que este Estatuto recogiera la gratuidad de los medicamentos. Ademas, desde
CERMI CV conseguimos que el Tribunal Constitucional declarase inconstitucional la
tasa de copago.

En el afio 2016 gand el premio cermi.es en la modalidad de Activista y Tra-
yectoria Asociativa, ¢qué sintié cuando le homenajearon con este galardéon?

Una tremenda emocion, porque cualquier tipo de reconocimiento en este sentido,
siempre es bienvenido y te carga las pilas para seguir luchando por los derechos de

las personas con discapacidad, que es una lucha interminable mientras exista una
sola persona con discapacidad.

Por Refugio Martinez
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M.2 Luisa Ramon-Laca, ex presidenta de CERMI Comunidad
de Madrid

“El gran avance del CERMI es que se considere a todas las personas igualmente va-
lidas y objeto de derechos”

En los albores del movimiento de la discapacidad, cuando las personas con dis-
capacidad intelectual no tenian ninguna visibilidad, M? Luisa Ramoén-Laca ya estaba
muy involucrada en la lucha por los derechos de este sector. Su implicacion en el
nacimiento del CERMI era inevitable y su experiencia ha sido insustituible. A sus ma-
ravillosos 93 afios, M? Luisa resume en esta entrevista todo lo que ha aportado el
CERMI al sector de la discapacidad y repasa su dilatada experiencia en este mundo
al que ha dedicado muchas horas de trabajo y esfuerzo, pero del que ha recibido
mucho mas.

Usted comenzo su labor en el movimiento asociativo en 1962, mucho
tiempo antes de que se creara el CERMI, en el aino 1997. ; Cémo era el mundo
de la discapacidad en los anos 60y 70?

Era ignorado. La sociedad vivia de espaldas a toda la discapacidad. Yo estaba
trabajando en el campo de la discapacidad intelectual y en aquel entonces eran “sub-
normales” y estaban escondidos. Recuerdo cuando fuimos, DfAa. Carmen Gayarre,
que era con quien empecé, y yo a ver al ministro de Educacion Nacional de entonces,
Manuel Lora-Tamayo Martin, y Carmen Gayarre le dijo que queria montar una es-
cuela para nifios con discapacidad intelectual. La contestacién del ministro fue:
“¢,Coémo voy a escolarizar a los subnormales si no tengo escolarizados a todos los
normales?”. Dofia Carmen le dijo: “El derecho a la educacion es igual para todos”. Y
el ministro, que era una persona buena y muy inteligente, se callé unos minutos y
contest6: “Tiene usted toda la razén y yo no habia caido en ello. Les voy a ayudar
todo lo que pueda”. Y la verdad es que ayud6é muchisimo.
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¢ Como ha contribuido el CERMI a cambiar esa situacion?

Nos queda mucho que hacer, pero creo que el CERMI ha influido muchisimo en
el punto de vista social. EI CERMI siempre ha tenido prestigio y credibilidad por varias
razones. Una razoén es la ONCE, que siempre ha tenido mucha credibilidad y eso le
ayudé. La segunda razén es el trabajo y la union de todos los grupos que formaron
parte de la creacion del CERMI.

¢ Como recuerda los origenes del CERMI? {Cémo han sido los afios en los
que usted ha formado parte del comité?

Si no recuerdo mal, el CERMI naci6 de cara a la representacion en Europa, a la
representatividad y a la visibilidad que pudieran tener las personas con discapacidad
de puertas a fuera, pero por supuesto, habia que empezar por unos buenos cimien-
tos en Espafa y eso lo trabajaron muy bien las personas que crearon el CERMI. En
los origenes habia ganas de colaborar y de trabajar.

Costé mucho esfuerzo, mucho trabajo e hizo falta, sobre todo, mucha union y
una colaboracién muy estrecha entre todas las entidades. Yo estaba en el mundo
de la discapacidad intelectual y tampoco tenia mucha relacién, ni con la discapacidad
fisica, ni con la sensorial, ni con el resto y fue el CERMI quien me ensené a colaborar
con todos ellos y a ver los valores y las carencias de unos y de otros. Habia mucho
interés en que esa colaboracién diera buenos frutos y, digo interés en los frutos, y
desinterés en el esfuerzo y en las horas dedicadas a ese movimiento.

En lo referente a mi paso por CERMI Madrid, tuve un buen entendimiento y una
comunicacion muy facil con el secretario de la entidad, Miguel Paraiso, que era y
sigue siendo un amigo. Me parece una persona encantadora y sumamente eficaz.

Usted ha trabajado toda una vida en el ambito de la discapacidad, sobre
todo, de la discapacidad intelectual. ; Como cree que el CERMI ha ayudado a
mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual?

Las personas con discapacidad intelectual no eran visibles, la gente las escondia
en casa y el CERMI siempre ha tenido en cuenta a todas las discapacidades. A nos-
otros siempre nos ha ayudado muchisimo. Por ejemplo, siempre se ha oido hablar
de las barreras arquitecténicas, pero nadie caia en que existen otro tipo de barreras
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para las personas con discapacidad intelectual en situaciones cotidianas. Por ejem-
plo, cuando entramos en los aseos publicos, a veces los letreros de sefioras y caba-
lleros no estan escritos, sino que son dibujos de un abanico o una pipa; o de una
falda y un pantalon, y nadie advertia que, hay parte de nuestra poblacion que no
puede asimilar todos esos simbolismos.

A lo largo de los 25 aiios de recorrido del CERMI, ¢ cuales son los avances
que considera mas significativos?

Ha dado mas visibilidad a las personas con discapacidad en la sociedad, no solo
socialmente, también ha sido un intermediario con las administraciones y ha traba-
jado para cambiar la legislacion. Desde 2006, contamos con la Convencién de la
ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y estamos cambiando
la legislacion, pero el CERMI ha contribuido a acelerar todos estos cambios gracias
a la credibilidad que se ha ganado a pulso.

También ha contribuido a mejorar los derechos de las mujeres con discapacidad,
y en este sentido, la Fundacion CERMI Mujeres esta haciendo una excelente labor.
Te voy a contar una historia. Yo estaba en un congreso sobre discapacidad intelec-
tual, en La Haya. Salié una chica portorriquefa, con mucha garra, a hablar delante
del micr6fono y coment6: “Mi madre de pequeia ya me lo dijo, lo tienes claro, mujer,
negray con discapacidad, vas a tener que luchar mucho en esta vida. Y mira dénde
he llegado”.

Han sido muchas luchas por los derechos, ¢no es asi?

Efectivamente, habia que luchar por los derechos humanos de las personas, de
las mujeres, de los nifios, de las personas con discapacidad. Ahora me ha salido de
manera espontanea lo de “personas” con discapacidad, pero hace afios era impen-
sable. Esta fue una de las luchas del CERMI, dejar de usar palabras como discapa-
citados, minusvalidos y subnormales, y lo ha hecho muy bien. Tengan lo que tengan,
primero son personas y, por tanto, son acreedores de derechos. Por eso me parece
que la evolucion legislativa y la evolucion social tienen que ir en paralelo, ni la socie-
dad puede actuar sin leyes, sin derechos y sin normas, ni los politicos pueden actuar
si no encuentran una respuesta social. En este sentido, ahora la sociedad considera,
de verdad, que las personas son primero personas y son igualmente validas y eso
debe tener una respuesta en el marco legislativo.

109



En los inicios. Precursores del movimiento CERMI (1997-2022)

¢ Qué otros ambitos han mejorado para las personas con discapacidad con
el trabajo de la sociedad civil?

La inclusion laboral. En un pais donde hay tres millones de parados tampoco po-
demos pedir que todas las personas con discapacidad tengan pleno empleo, no,
pero nos inventamos el empleo con apoyo. Creo mucho en los apoyos porque con-
sidero que todos los seres humanos necesitamos apoyos los unos de los otros du-
rante toda la vida, precisamente, eso es lo que nos hace ser humanos, solidarios,
comprometidos, iguales y hermanos. Sin embargo, no soy tan partidaria de la discri-
minacioén positiva, posiblemente, ha habido momentos en que no ha habido mas re-
medio que recurrir a ella, pero creo que las personas con discapacidad tenemos
derechos y, también, tenemos obligaciones. En este sentido, creo en los apoyos para
hacer realidad esos derechos y espero que en algun momento la discriminacion po-
sitiva deje de ser necesaria.

¢ Como ha colaborado el CERMI para mejorar la educacion inclusiva en este
pais?

Yo trabajaba en una escuela especial, en la Fundaciéon Gil Gayarre, y nos llega-
ban muchos alumnos con problemas de aprendizaje. Hoy, son las escuelas ordina-
rias las que, en muchos casos, se hacen cargo de estos alumnos, pero antes nos
los enviaban a nosotros con la excusa de que asi aprendian. Ahora que también
aprenden en las escuelas ordinarias, se ha demostrado que lo que hace falta son
apoyos que, por cierto, hoy por hoy en Espana, no son suficientes.

La educacion inclusiva es posible y deseable pero siempre debe contar con los
apoyos suficientes. Ademas, para los demas nifios es una ventaja enorme crecer y
educarse con personas con discapacidad porque suelen ser mas flexibles, mas pa-
cientes, mas colaboradores, mas generosos y eso, por mucho que te lo expliquen
no se aprende, hay que vivirlo, los nifios adquieren conocimiento de vida y experien-
ciay eso si que se puede aprender en la escuela. Sin embargo, la escuela ordinaria,
hoy por hoy, no tiene los apoyos necesarios, de hecho, la nueva Ley Organica de
Educacion no da mayores garantias.
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Si pudiera volver a empezar, si pudiera volver al pasado y coger las riendas
del CERMI Comunidad de Madrid, ¢ qué cambiaria?

Creo que haria otras cosas, pero no cambiaria nada. Haria otras cosas porque
estamos en otro nivel de consciencia social y politica. Creo que el CERMI metodo-
I6gicamente esta trabajando muy bien. Conozco a Luis Cayo Pérez Bueno desde
hace mil anos y sé toda su capacidad y todo su interés. Lo que si cambiaria son los
objetivos, porque la meta la vamos poniendo cada vez un poquito mas alta.

¢ Cual cree que es el mayor legado del CERMI?

Que haya derrumbado la etiqueta de minusvalido. Claro que la Convencion de la
ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad ayuda a reconocer los
derechos, pero el gran avance del CERMI es que ha conseguido que se consideren
a todas las personas igualmente validas y objeto de derechos. También es cierto
que, haber comenzado de la mano de la ONCE ha sido una enorme ventaja por la
credibilidad de la que siempre ha gozado la ONCE. Creo que debieron de ser per-
sonas muy capaces las que trabajaron en la creacioén de la ONCE y se me viene a
la cabeza Rafael de Lorenzo, a quien he conocido muy bien y he apreciado muchi-
simo. Personas como él, han hecho posible esa credibilidad.

¢Algo mas que anadir?

Me considero afortunada por las personas que conoci en las diferentes asocia-
ciones de la discapacidad de Madrid. Considero un privilegio haber estado en el
CERMIy en sus origenes. Ha sido una ocasion de aprendizaje y de crecimiento per-

sonal. Puedo haber dado mucho de mi, pero he recibido mucho mas del mundo de
la discapacidad de lo que yo he podido dar.

Por Refugio Martinez
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Ana Pelaez, comisionada de Igualdad y Género del CERMI

“Con lo imprevisible que resulta el futuro, creo que el reto del CERMI es seguir abo-
gando por el reconocimiento de derechos y la atencion a las personas con discapacidad
y sus familias ante cualquier nuevo escenario”

El valor de la unidad, el lema del CERMI, “es el que nos ha dado la fuerza que
hoy tiene el movimiento CERMI”, asegura Ana Pelaez, que comenta también el
acierto de otros lemas de la discapacidad, como el ‘Nada para nosotros sin nosotros’.
En cuanto a su principal tarea, centrada en temas de mujer y nifias con discapacidad,
afirma que son los conversatorios “No estas sola” los que mejor encarnan “la esencia
de lo que somos y hacemos en CERMI Mujeres”. De cara al futuro, apuesta por “estar
ahi, respaldando a la gente con discapacidad y a sus familias, particularmente a
nifas y mujeres, ante cualquier circunstancia que tengamos por delante”.

25 anos de CERMI quizas no sean tantos para alguien que lleva gran parte
de su vida ligada al mundo de la discapacidad. ; Como fue tu participaciéon en
los inicios del CERMI?

Llegué al CERMI en el afio 2000 de la mano de su secretario general, Rafael de
Lorenzo, entonces también vicepresidente del Consejo General de la ONCE, quien
me pidié que me ocupara de los asuntos internacionales en mi organizacion y de los
temas de la mujer en el CERMI. Aunque ambas cuestiones me sorprendieron inicial-
mente, ahora, cuando echo la mirada atras, cada dia me siento mas agradecida por
el respaldo que me dio en ese momento la ONCE y por haberme puesto en el camino
en el que me hallo, que me ha permitido conocer y trabajar directamente como parte
del movimiento CERMI.
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¢ Qué destacarias de estos 25 afnos de trabajo del CERMI y de lo que es
ahora esta plataforma de representacion de la discapacidad?

Siempre me ha impresionado el lema del CERMI, “El valor de la unidad”, un prin-
cipio relevante que es el verdadero motor de nuestro movimiento que, junto al de
“Nada para nosotros, sin nosotros”, define nuestra esencia. “El valor de la unidad”
es el punto central de toda la evolucién del CERMI, es el que nos ha dado la fuerza
que hoy tiene nuestro movimiento, no solamente en Espafia sino en Europa y a nivel
global. El valor de la unidad nos ha ayudado a converger, a conseguir una unidad
de accion, de trabajo interno del movimiento social de la discapacidad. El valor de la
unidad también en los territorios con los CERMIS Autonémicos; el valor de la unidad
dentro de las propias discapacidades respetando por supuesto las diversidades.

Esa unidad, ¢de qué manera ha favorecido a las personas con discapaci-
dad?

En una interlocucion Unica y fuerte ante las administraciones publicas, con un
Unico mensaje para hacer valer y demandar nuestros derechos.

¢ Como ha contribuido el CERMI a la evolucién de nuestra sociedad?

Haciendo aceptar la discapacidad como parte de la diversidad humana; modifi-
cando actitudes negativas y hasta nocivas contra las personas con discapacidad;
apelando en la practica al pleno reconocimiento de nuestros derechos.

Ademas, el CERMI ha contribuido socialmente mucho mas alla de lo que es el
ambito de la discapacidad, trasladando su modelo ideolégico, metodolégico y prag-
matico al tercer sector. EI CERMI no solamente ha creado una arquitectura propia
en el tejido social de la discapacidad, sino que directamente ha contribuido a crear
la del tercer sector social en nuestro pais, lo que ha sido fundamental para aunar si-
nergias y fortalecer alianzas con otros compaferos de viaje. EIl CERMI es una refe-
rencia indiscutible en el ambito del didlogo civil y de como ese dialogo permite
transformaciones vitales para una sociedad en evolucion, con una capacidad de in-
terlocucioén politica al mas alto nivel.
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El CERMI también ha participado en el impulso del movimiento europeo de
discapacidad, ¢como valoras esa labor en la que también has tenido un papel
destacado?

El papel que ha tenido el CERMI, no solo en la creacién del Foro Europeo de la
Discapacidad (EDF), sino en su ulterior evolucion, ha sido, sin duda, muy importante.
Quiero resaltar el trabajo de quienes entonces fueron capaces de interesarse desde
Espafa, junto a otros 11 consejos nacionales de la discapacidad, por la construcciéon
de una plataforma europea que representara a todas las personas con discapacidad
ante las instituciones europeas con una unica voz. Me emociono al recordar particu-
larmente a Alberto Arbide, primer presidente del CERMI y primer representante de
Espafia en la Junta Directiva del EDF; para mi, un maestro, un guia, un referente sin
igual en la construccion de este logro comin. También me conmueve pensar que,
precisamente, la primera expresion publica que emana del EDF, haya sido el Mani-
fiesto de las mujeres con discapacidad de Europa, adoptado en Bruselas el 22 de
febrero de 1997. Pese a que en estos primeros momentos la presencia femenina
fuera casi testimonial en los consejos nacionales y en el propio EDF, las mujeres con
discapacidad fueron capaces de hacernos llegar sus necesidades y demandas a tra-
vés de este importante legado, que ha servido de base para la consideracién de la
igualdad de género y derechos de las mujeres en el movimiento social de la disca-
pacidad de Europa y de sus estados miembros.

Los temas de mujer iban tomando fuerza también de la mano de ese im-
pulso de unidad en nuestro pais y en la Unién Europea, ¢cémo fueron los ini-
cios?

La participacion de una mujer con discapacidad de Espana, Pilar Ramiro, junto a
otras mujeres con discapacidad del mundo, en Beijing+5 (la evaluacion que se hizo
en Nueva York en junio de 2000, bajo el titulo “La mujer en el afo 2000: igualdad
entre los géneros, desarrollo y paz para el siglo XXI”) no solo fue la primera repre-
sentacion del CERMI ante Naciones Unidas, sino también un punto de inflexién para
la creacion de la Comisién de la Mujer del CERMI en septiembre de ese mismo afo,
de la que Pilar fue su primera presidenta. En aquel momento éramos muy pocas or-
ganizaciones de personas con discapacidad representadas en esa comision, pero
mujeres muy comprometidas, y ahi también tengo un recuerdo muy especial para
mis colegas, en este caso representaban a la CNSE, a Aspace, a Cocemfe, a Predif
y a la ONCE. Esas fueron las primeras cinco organizaciones con presencia en esa
comision.
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¢ De qué manera evolucion¢ el trabajo de esa comisién hasta lograr la cre-
acién de la Fundacién CERMI Mujeres?

Fue un tiempo de empoderamiento y de apoyo a nuestro propio liderazgo, cuyo
momento mas importante fue en 2003, cuando tuvimos la primera comparecencia
publica ante la Comisién Mixta Congreso/Senado de Derechos de la Mujer. Gracias
a esta comparecencia tuvimos que trabajar internamente para ordenar nuestra
agenda, nuestras prioridades y establecer nuestras principales demandas. Desde el
primer momento supimos que no podiamos trabajar sola y exclusivamente en el am-
bito de la discapacidad, sino que nuestro trabajo también era importante en el ambito
de las mujeres.

El 24 de febrero de 2005 el Comité Ejecutivo del CERMI Estatal creaba la figura
de Comisionada para los Asuntos de la Mujer, con el objetivo de proponer, impulsar
y desarrollar politicas concretas que redujeran la brecha existente entre la situacion
de desventaja de las mujeres con discapacidad de Espana. Al mismo tiempo, co-
menzamos a trabajar en la negociacion de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, que se estaba debatiendo en
Nueva York. La presencia del CERMI en esta negociacion fue fundamental para
sacar adelante, entre otras cuestiones, el articulo 6 sobre mujeres y nifias con dis-
capacidad, lo que nos facilité después tener presencia en el Comité de los derechos
de las personas con discapacidad.

Hay que tener en cuenta que los temas de mujeres con discapacidad han estado
siempre muy vinculados a los temas de derechos humanos y al &mbito internacional.
Asi, por ejemplo, en 2007, coincidiendo con la presidencia del Comité de Mujeres
del EDF, el CERMI organiza en Madrid la Conferencia Europea “Reconociendo los
Derechos de las Nifias y Mujeres con Discapacidad-Un Valor Afiadido para la Socie-
dad Futura”; en 2009, presenta su primer informe sombra ante el Comité para la Eli-
minacion de la Discriminacion contra la Mujer de Naciones Unidas; en 2011, lidera
la elaboracion y adopcion del ‘2° Manifiesto de los Derechos de las Mujeres y Nifias
con Discapacidad de la Union Europea. Una herramienta para activistas y respon-
sables politicos’, y en 2012 organiza una Conferencia Internacional bajo el titulo “Los
Desafios del Nuevo Milenio para las Mujeres con Discapacidad”, la cual incluy6 un
acto publico ante el Ministerio de Justicia de expresion de rechazo a la esterilizacion
forzosa y al aborto coercitivo de las mujeres y nifias con discapacidad.
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Todo este trabajo de bases sirvio para la creacion en 2014 de la Fundacién
CERMI Mujeres.

Ha sido un trabajo muy intenso y fructifero para sacar adelante la Fundacion
CERMI Mujeres, ¢no es asi?

No ha sido facil, se ha recorrido un camino muy largo hasta la puesta en marcha
en 2014 de la Fundacion CERMI Mujeres. En ese afio se registran los estatutos, y
echa a andar el 1 de enero de 2015, con una coordinadora al frente de ese trabajo,
y durante mucho tiempo la Unica trabajadora. Ahora, la Fundacion CERMI Mujeres
esté totalmente integrada en el movimiento CERMI y cuenta con el total respaldo de
su Comité Ejecutivo y sus entidades miembros, incluidos los CERMIS Autonomicos.
Después de estos primeros siete afos, podemos decir que la Fundacion es eficiente
y sostenible.

Nuestra incorporacion al Comité para la Eliminacion de la Discriminacion contra
la Mujer de Naciones Unidas en 2019 ha supuesto un nuevo hito, no solo para la
Fundacioén, sino para el propio CERMI.

¢COmo resumiria estos 25 anos del CERMI y su labor en favor de la disca-
pacidad, ademas de ese impulso a la cuestién de género?

Cuando echo la mirada atras en estos 25 afios del CERMI, desde luego pienso
en el valor de la unidad, en lo que realmente nos ha servido, pienso en ese lema
también fundamental de nada para nosotros sin nosotros y pienso por supuestisimo
en el inmenso trabajo que se ha hecho, gracias al apoyo siempre del CERMI y de
sus organizaciones miembro, a favor del reconocimiento de los derechos de las mu-
jeres y nifias con discapacidad. Eso me emociona y me conmueve y me siento pri-
vilegiada por formar parte del proceso con otra muchisima gente que lo hace posible,
hombres y mujeres comprometidos con esta causa.

Cuando pienso en particular en la evolucion que se ha tenido en relacion con las
cuestiones de género y derechos de las mujeres y nifias con discapacidad, me quedo
con el “No estas sola”, un nuevo lema que guia realmente la accion de la Fundacion
CERMI Muijeres, tras las lecciones aprendidas durante la pandemia. “No estas sola”
es escuchar y acompanar a las mujeres y ninas con discapacidad y a las madres y
cuidadoras de familiares con discapacidad en todo momento.
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¢ Qué crees que le queda al CERMI de cara al futuro?

El reto del CERMI es siempre inmenso. Cuando me haces esa pregunta pienso
en lo que hoy acabamos de vivir, el seminario que hemos organizado desde Funda-
cion CERMI Mujeres con las mujeres con discapacidad de Ucrania y las madres de
personas con discapacidad. jQuién nos iba a decir que ibamos a estar en esta si-
tuacion! jQuién nos hubiera dicho hace dos afios que ibamos a estar ante una pan-
demia! Estoy convencida de que el CERMI siempre va a estar ahi y lo va a seguir
haciendo como lo ha hecho hasta ahora. Con lo imprevisible que en este momento
resulta el futuro, creo que el reto del CERMI es seguir abogando por la proteccion,
por el reconocimiento y ejercicio de derechos y por la atencion a las necesidades de
las personas con discapacidad y sus familias ante cualquier nuevo escenario.

Por Blanca Abella
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Pilar Ramiro, ex presidenta de la Comision de la Mujer del
CERMI

“La discapacidad esta en la agenda politica gracias al CERMI”

En los anos 70, durante la Transicion, la discapacidad era invisible y las mujeres
con discapacidad, simplemente, no existian. Sin embargo, Pilar Ramiro ya luchaba
entonces por los derechos de las mujeres y poco tardé en hacerlo por los derechos
de las mujeres con discapacidad. Con este espiritu activista ha acompafiado desde
siempre al CERMI y por eso, gracias a personas como ella, el CERMI es quien es,
es como es y ha llegado hasta donde ha llegado.

Estamos de celebracion. Este afo, el CERMI cumple 25 afnos. ; Qué mensaje
le daria al homenajeado?

Que continte consiguiendo la unidad de todo el movimiento asociativo. Lo mejor
que ha hecho es lograr que haya una voz que llegue lo mas fuerte y lo mas alto po-
sible a cualquier lugar, a cualquier administracion y a la sociedad espanola.

¢, Como recuerda los origenes del CERMI?

Recuerdo muchos debates porque habia muchos intereses. De aquellos momen-
tos, lo que més recuerdo son los enfrentamientos, si se pueden llamar asi, de casi
todos los grupos, incluido el colectivo de fisicos entre si porque habia una division
de dos organizaciones que hoy estan dentro del CERMI y colaboran estrechamente
pero que en sus inicios nacieron enfrentados.

Existia mucha desigualdad entre las federaciones. La discapacidad fisica no en-

tendia a la intelectual porque consideraba que estaba mas cuidada o protegida por
la Administracion. En este sentido, creo que parte del trabajo del CERMI es que nos
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ha ensefiado a que dentro de las organizaciones de la discapacidad no puede haber
rupturas. Fue un trabajo largo poder conseguir que hubiera un principio de colabo-
racion, solidaridad y, sobre todo, honradez para que los acuerdos que se tomaran,
los acatara todo el mundo. Se tardd bastante, por eso el mayor éxito del CERMI es
que supero la dificultad que suponia aunar esfuerzos.

¢, Como fueron sus primeros encuentros con el CERMI?

Yo formaba parte de la Plataforma Representativa Estatal de Personas con Dis-
capacidad Fisica (Predif) y estaba muy relacionada con la creacion de empleo a tra-
vés de la Fundacién ONCE. Por otro lado, desde la creacién de la Fundacion, se
movia la idea de que quiza el resultado no fuera tan 6ptimo porque no habia un ob-
jetivo comun y de este concepto, de esta sensacién se origind el germen del CERMI.

En los debates que hubo previos a la creacion del CERMI, participé activamente
para elaborar unas bases lo mas abiertas posible, frente a otras opiniones que que-
rian que fuera mas elitista y mas reducido.

¢ Como ha crecido el CERMI en todos estos afos?

Quiza no ha crecido en nimero, en cuanto a federaciones, pero hemos crecido
en nimero en cuanto a personas que participan. El hecho es que representa a mas
de 8.000 organizaciones de la discapacidad y creo que eso ha sido un trabajo muy
duro. Otra de las cosas que ha logrado es ser interlocutor Unico ante las administra-
ciones.

También quiero mencionar su labor de comunicacién, precisamente el hecho de
tener un equipo de comunicacién, un boletin semanal, una pagina web muy activa
donde se publican todas las noticias o el que exista Servimedia para mi es uno de
los grandes hitos. Creo que parte del éxito y del buen devenir del CERMI es que
hemos entendido que la comunicacién debe estar en manos de profesionales.

¢ Cuando considera que el CERMI alcanzé su mayoria de edad? ¢Por qué?
Un hito muy importante es la participacion que ha tenido en la puesta en marcha
de la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en si-

tuacion de dependencia. Fue una Ley que empez6 solo y exclusivamente para per-
sonas mayores, pero el CERMI entendi6é que no se podia hablar de dependencia sin
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hablar de autonomia y ahi, realmente, es cuando consiguié que la Administracion
diera un giro y entendiera que la autonomia y la libertad individual son mas impor-
tantes que los grupos sociales que la configuran.

¢ Como era el mundo de la discapacidad antes del CERMI?

Muy disperso. Habia pocas personas asociadas y las asociaciones no tenian fi-
nanciacion suficiente. La buena voluntad de las propias personas con discapacidad
o sus familias era el Unico soporte asociativo y, l6gicamente, eso hacia que hubiera
pocas asociaciones.

En este aspecto, es a lo que me referia con las grandes diferencias. El colectivo
de la discapacidad intelectual, incluso el de las personas sordas, como tenian familias
que organizaban las reivindicaciones para cubrir sus necesidades, tenian muchos
servicios puestos en marcha y otras discapacidades, como la fisica, no tuvimos hasta
muchos afos después. En este contexto, cuando el CERMI se puso en marcha, la
voz de las personas con discapacidad fisica apenas se oia. Creo que, hasta la tran-
sicion, la discapacidad no ha sido reconocida, incluso conocida por la sociedad, y a
partir de la transicion hemos ido fortaleciéndonos hasta que llegé el CERMI, que ha
conseguido unificar opiniones muy encontradas y muy diversas.

¢Y después? ¢ Cémo ha cambiado el CERMI a la discapacidad?

Creo que mas que a la discapacidad ha cambiado la vision que se tiene de la dis-
capacidad. Antes del CERMI, en los afos 70, estdbamos ocultos absolutamente.
Habia familias que incluso tenian a las personas con discapacidad sin que las cono-
cieran el resto de familiares y, lo que no se ve, no existe. Lo que ahora ha cambiado
es que la discapacidad esta en la agenda politica gracias al CERMI y esta en la calle
gracias a las organizaciones y gracias a las personas con discapacidad. Ahora
mismo, SOomMos un grupo mas con necesidades especiales, pero un grupo al que, de
alguna manera, se le atiende, por supuesto menos de lo que necesita.

Ahora todo el mundo ha oido hablar de la Fundacion CERMI Mujeres, pero
hubo un germen, llamado Comisién de la Mujer del CERMI del que usted for-
maba parte, ¢no es verdad?

Fui la primera presidenta. También, fue una iniciativa de la Fundacién ONCE, que
queria que hubiera una representacion de mujeres espanolas con discapacidad en
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un encuentro de la ONU, en Nueva York, en el ano 2000. Al volver pensamos que
era necesario compartir todo lo que habia aprendido y todo lo que habia escuchado.
Habia que difundirlo, habia que entregéarselo a las mujeres, habia que potenciarlo y
para lograrlo pensamos poner en marcha una comision. Se presentd el proyecto en
el ejecutivo del CERMI y éste decidié conminar a todas las federaciones a que en-
viaran una mujer para formar esa comision.

No respondieron todas. Al principio eran solo cuatro, una de ellas Ana Pelaez,
que desde el primer dia que entr6 en la Comisién ha sido el faro, fue la guia perfecta,
porque tiene un poder de trabajo y de captacion inconmensurables. La admiro mucho
y creo que realmente la Comision de la Mujer triunfo por esto. Durante dos afios, las
cuatro mujeres fuimos capaces de presentarnos en todos los niveles administrativos,
incluso en el Parlamento y fuimos capaces de darnos a conocer. Pasados estos dos
anos, se fueron uniendo méas mujeres hasta tener una representante por cada una
de las federaciones que habia en el CERMI.

Sigamos hablando un poco de la lucha de la mujer. ; Coémo cree que han
evolucionado los derechos de la mujer en general y los de la mujer con disca-
pacidad en particular, desde que usted era activista feminista alla por los anos
70?

En el ano 80, cuando decidi ser activista de la discapacidad, mujeres para de-
fender sus derechos de manera organizada habia muchas, pero mujeres con disca-
pacidad dispuestas a organizarse por sus derechos, ninguna. Mi opcion estaba clara.
Tenia que estar en el feminismo de la discapacidad porque no habia nadie. En aque-
llos tiempos, si ni siquiera los hombres habian sido capaces de potenciar su propia
autoestima, jimaginate las mujeres con discapacidad!, que viviamos absolutamente
dependientes de la familia; de la pareja y, desde luego, sin ningln tipo de aspiracién
a tener voluntad propia. Hemos avanzado en 20 afios lo mismo que el movimiento
feminista en 200.

La prueba la tienes en el propio CERMI donde hoy la Fundacion CERMI Mujeres
tiene una capacidad de autonomia igual a la que pueda tener el CERMI. Nadie con-
sidera que los objetivos y los proyectos que se propongan las mujeres con discapa-
cidad tengan que asumirse o desarrollarse a través del CERMI, hay un organismo
especifico, que es la Fundacion CERMI Mujeres, que es donde se dirimen estas
cosas. Eso ha sido un hito importante y una conquista de las mujeres con discapa-
cidad de mucho calibre.
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El CERMI cuenta con un equipo humano que trabaja incansablemente. ; Qué
destacaria de las personas que hacen posible el trabajo de cada dia?

Les pondria una matricula de honor. El CERMI tiene trabajando un nimero redu-
cido de personas pero con un potencial de trabajo inconmensurable. Admiro muchi-
simo a Luis Cayo Pérez Bueno, pero no te digo lo que pienso de Pilar Villarino o de
cualquiera de los otros miembros que trabajan en el equipo humano del CERMI. Creo
gue son personas con una gran entrega y con una gran profesionalidad. Considero
que estamos en los mejores momentos del CERMI y creo que se lo debemos a ellos
y a las personas de las que cogieron el relevo en su momento.

Después de toda una vida luchando por mejorar el mundo, ahora esta jubi-
lada, pero imaginese que siguiera formando parte del equipo del CERMI y es-
tuviera preparada para soplar las velas de su 25 cumpleaios, ;Qué deseo
pediria?

Que las mujeres con discapacidad participemos mas para empujar los montones
de barreras que todavia nos separa del conjunto social.

Por Refugio Martinez
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Pilar Morales, ex presidenta de CERMI Region de Murcia

“Lo que mas me llamé la atencion del CERMI fue el mirar para todos y la capacidad
de negociacion”

Cuando lleg6 al mundo de la discapacidad, Pilar Morales conoci6 a personas ma-
ravillosas y se embarc6 en un trabajo que todavia le apasiona. Ahora ha decidido
quedarse en su localidad, Aguilas, donde mantiene un contacto directo con las per-
sonas y un compromiso firme con toda la Regién de Murcia. Asegura que el CERMI
ha logrado una mirada nueva sobre la discapacidad y una interlocucion con las au-
toridades que abre todas las puertas: “Esa capacidad de negociacion y de tocar puer-
tas, esa oportunidad para hablar la teniamos solo con poner la palabra CERMI
delante”.

¢ Como fue ese primer contacto con la discapacidad y, especialmente, con
el CERMI?

No sabia nada del mundo de la discapacidad hasta el afio 2009, cuando por un
tema familiar empecé a colaborar con una asociacién en Aguilas (Murcia). Poco des-
pués me impliqué también en la federacion de Murcia y enseguida me pidieron ser
representante de la federacion en el CERMI Region de Murcia (CERMI RM). En
pocos meses, al ayudar en la actualizacion de los estatutos de CERMI RM, empecé
a conocer mejor el funcionamiento y el mundo de la discapacidad y cuando dimitié
el presidente me pidieron que le sustituyera, era el 4 de octubre de 2013.

Fue una rapida inmersiéon en este mundo asociativo, {como fueron esos
comienzos en el CERMI?

En un viaje a Murcia que hizo el presidente del CERMI, Luis Cayo Pérez Bueno,
hablé con él y me dejé engafar, jajajaja. A partir de ahi, me puse a trabajar y fueron
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cuatro afios muy intensos. Empecé un periodo de hablar con todo el mundo, puesto
que pensaba que la discapacidad no era una cuestion politica, porque no nos casa-
mos con ningln partido, y en esos primeros meses estrechamos lazos con el PSOE,
con Ciudadanos y con Podemos, porque con el PP ya existian, incluso después tam-
bién hablamos con Vox.

El presidente del CERMI dice que somos un “lobby”, aunque la gente siempre lo
entiende como algo malo, pienso que lleva razén, nosotros peleamos por nuestra
gente, somos un grupo de poder que luchamos por los derechos y las necesidades
de las personas con discapacidad. Somos un “lobby” y eso no quiere decir que nos
vayamos a llevar dinero.

¢ Qué balance hace de ese periodo y de lo que ha supuesto el CERMI para
Murcia y para el resto de las comunidades auténomas?

Lo que mas me llam¢ la atencion fue el mirar para todos y la capacidad de nego-
ciacion. Se abria el abanico para buscar soluciones al problema de cada uno, y esa
capacidad de negociacion y de tocar puertas. Gracias a eso, con el CERMI ahora se
abre cualquier puerta. Se paran, hablan contigo, se consigue o0 no, pero esa oportu-
nidad para hablar la teniamos solo con poner la palabra CERMI delante.

El CERMI ha logrado unificar y dar visibilidad a todas las discapacidades, antes
se hablaba de la discapacidad solo cuando se veia por las calles a los ciegos, por
ejemplo, 0 a algunas personas que iban en silla de ruedas, a los chavales con sin-
drome de Down... Pero se les veia de manera aislada y desenfocada. EIl CERMI ha
servido para unir a las discapacidades, darles un nombre y que se les vea como per-
sonas con capacidad de hacer cosas y de empujar.

A su juicio, ¢ qué seria lo mas importante que ha logrado el CERMI?

Con la ayuda del CERMI se han hecho tantas cosas que me siento incapaz de
sefalar una, pero algo importantisimo es el empuje que se le ha dado a la Conven-
cion de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad; eso ha ser-
vido de guia y ha ayudado a empujar a todas las entidades y federaciones y de ahi
han salido tantas cosas Ultimamente, que tiene que ser nuestra Biblia.
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Y, ¢qué le quedaria al CERMI entre las principales cuestiones que todavia
quedan pendientes para que las personas con discapacidad logren una verda-
dera inclusion?

Luchas quedan todas las del mundo, pero por destacar alguna, ahora mismo seria
el tema del empleo, que afecta a todas las discapacidades, aunque también me pa-
rece muy importante el derecho al ocio, que quizas no lo reclamamos demasiado
porque podria parecer algo secundario, pero creo que es muy importante para las
personas con discapacidad. Y desde luego, todo pasa al final por tener una accesi-
bilidad universal real, aunque me gusta mas hablar de disefio para todos, porque es
un acceso para personas con discapacidad, pero también para una persona mayor,
0 para mi si me rompo una pierna... Y algo que me enerva es que estamos haciendo
ciudades invivibles, debemos centrarnos mas en las necesidades reales de las per-
sonas y disefiar seglin esas necesidades.

La cuestion del acceso universal, o del disefio para todos, es una de las
prioridades del sector de la discapacidad, ¢cree que es también un asunto de
interés general?

Es un cambio que tiene que hacer la sociedad, aunque creo que la gente se va
sensibilizando porque al final todo el mundo tiene una persona con discapacidad cer-
canay cuando hablas con ellos y les explicas lo que es la accesibilidad universal, de
pronto abren los ojos y descubren algo maravilloso.

Esos cambios sociales también los favorecen las plataformas como el
CERMI, con su accion e incidencia politica, ¢ qué mas crees que le ha dado el
CERMI a la sociedad en nuestro pais?

El CERMI ha proyectado una fotografia sobre la discapacidad ante el resto de
las personas que ha sido importantisima, pero ademas ha aportado educacion sobre
discapacidad a los politicos. En los cuatro afos que presidi el CERMI RM, hubo cinco
gobiernos diferentes y cada vez que ibamos a ver al presidente o a cualquier conse-
jero, empezabamos de cero, y eso es formacion pura y dura en discapacidad, y el
CERMI Estatal es la punta de lanza en esa formacion.
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¢ De qué manera han contribuido el CERMI RM y el resto de CERMIS Auto-
némicos a lograr esa gran tarea de la plataforma de la discapacidad en favor
de la inclusion de las personas con discapacidad?

La red de CERMIS Autonomicos fue una idea estupenda y un CERMI como el de
la Region de Murcia no hubiera tenido ninglin peso si no hubiera habido una direccién
clara desde Madrid y un apoyo real. Nosotros no tenemos capacidad de empujar
ante una legislacion nacional si no hay nadie por delante que nos apoya, y viceversa,
el CERMI también ha podido hacer algo porque hay unas estructuras en las comu-
nidades que son las que realmente tienen a la gente...

En CERMI RM tenemos ahora a Teresa Lajarin, que organiza muy bien y conoce
a mucha gente y empuja muy bien, sobre todo en temas de mujer, que es muy im-
portante, porque hay que dar esa visibilidad a la mujer con discapacidad, y también
hay mucho que hacer en temas de empleo, que es la clave para conseguir una vida
normalizada, que te sientas Util.

¢Qué ha sido el CERMI para Pilar Morales?

Para mi el CERMI fue un antes y un después, una revolucion en mi vida. Intenté
ayudar en la medida de mis posibilidades y el CERMI me ensefié sobre organizacion,
sobre discapacidad y conoci a un montén de gente maravillosa, aunque también
aprendi algo malo, y es que en este sector hay mucha estrella, por eso hay que dejar
que entre sangre nueva en algunos sectores. Es algo que tengo claro en la empresa
privada, llega un tiempo que, si has hecho bien tu trabajo, te puedes ir tranquila-
mente, si no lo has hecho, debes quedarte ahi.

A pesar de todo el trabajo que tuve en esos cuatro afios, fue una época muy feliz
de mi vida, lo disfruté muchisimo, con lo cual el CERMI también me dio mucho y he
conocido a gente que merece la pena, se pueden decir nombres, pero no quiero ...
Aunque si me gustaria agradecer a Luis Cayo toda la ayuda que me dio en su mo-
mento y me sigue dando después.

Por Blanca Abella
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Miguel Paraiso, ex comisionado de los CERMI Autonémicos
“El CERMI ha conseguido mayor presencia, sosiego, trato y denominacion”

Sabido es que, gracias al CERMI, las personas con discapacidad han mejorado
su calidad de vida y su posicién en la sociedad. La mision de Miguel Paraiso, tras
una larga carrera en el CERMI, ha sido velar para que las comunidades y ciudades
auténomas de este pais tengan su propio CERMI y haya cohesion y unién entre ellas,
pero también, y sobre todo, ha sido llevar ese mensaje de inclusion como estandarte
para sembrar en la sociedad esa identificacién entre personas con discapacidad y
ciudadania de pleno derecho. Un mensaje que, 25 afos después, recolectamos
todos.

¢ Cual ha sido su recorrido por el CERMI en estos 25 anos?

Aunque el CERMI Estatal se cred en 1997, ya desde 1993 se vinieron haciendo
todos los trabajos de contactos y de relaciones entre las distintas entidades de la
discapacidad hasta que todo esto cuaj6é en 1997. En ese momento, yo era presidente
del Consejo Territorial de la ONCE en Madrid y, aunque no formé parte de la creacion
del CERMI Estatal si que formé parte, poco tiempo después, de la constitucion del
CERMI Comunidad de Madrid, en 1999, del que fui secretario general hasta 2007.
Después, me encomendaron ser el comisionado de los CERMIS Autonémicos y ahi
me dediqué, hasta 2015, a fortalecer los CERMIS que ya estaban y a completar al-
gunos que todavia no se habian constituido, como Ceuta, Melilla y Baleares.

En el CERMI Comunidad de Madrid comencé con M? Luisa Ramoén-Laca, que
fue la primera presidenta y que venia de trabajar durante muchos afos en el movi-
miento asociativo. Ha sido una persona de referencia para mi porque me ensefié
cosas que iban mas alla de lo relacionado con mi entidad. También, quiero mencionar
a Teresa Palahi, que es la actual comisionada de CERMIS Autonémicos, por su labor
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de continuidad gracias a la cual se siguen manteniendo los CERMIS Autonémicos
unidos, que no es facil.

El CERMI se creé hace 25 aios. En ese tiempo, cé6mo eran las organiza-
ciones que formaron parte del CERMI?

Antes de la creacion del CERMI, la discapacidad estaba muy desunida. Cada en-
tidad miraba por sus intereses y por sus derechos, por eso con la creacion de la pla-
taforma de la discapacidad se consigui6é algo muy importante, que era llevar el
mensaje de que la unidad hacia la fuerza. Crear esa plataforma conjunta, para de-
fender los intereses de las personas con discapacidad ante el Gobierno y ante los
interlocutores sociales, como sindicatos, patronales y el resto de organizaciones im-
portantes del pais, costé mucho porque no existia esa hermandad, ese sentir de que
unidos conseguiriamos mas cosas.

En cinco o seis afios logramos que los intereses particulares de cada entidad se
vieran reflejados en esa plataforma. Aunque es cierto que en esos tiempos hubo tur-
bulencias y momentos dificultosos porque existian miedos y envidias entre las enti-
dades mas grandes y las méas pequefias, al final todo el mundo entendi6é que estar
juntos era lo mejor, por eso creo que después de 25 afios hemos demostrado que el
CERMI se hizo bien y que era la mejor opcién. Creo que si el CERMI no existiese,
seria una selva donde cada uno iria a lo suyo.

Hoy en dia, el CERMI es un éxito porque representa el 90 % del movimiento aso-
ciativo. Gracias a él, la discapacidad ha ganado mucho en la defensa de nuestros in-
tereses y es una satisfaccion y una alegria saber que, ahora mismo, gracias al Comité,
hay una interlocucién en la agenda politica con el Gobierno. Otro gran éxito es haber
sido capaz de constituir los 17 CERMIS Autondémicos, mas las dos Ciudades Autdno-
mas que, gracias a su buena coordinacién, hacen al CERMI mas fuerte cada dia.

El CERMI nacié con unos ideales. 25 anos después, ¢ estos ideales han evo-
lucionado?

En su momento, el ideal del CERMI era estar todos juntos. Habia dos objetivos,
uno interno, que era cohesionar a todas las entidades y tener propésitos propios y
Unicos de la discapacidad. El otro objetivo era de cara al exterior, a las administra-
ciones y a los agentes sociales, y consistia en tener una Unica voz como plataforma.
Lograr todo eso costd muchisimo porque, con respecto al primer objetivo, que era la
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cohesion, tuvimos problemas de entendimiento entre las organizaciones. Y con res-
pecto al segundo objetivo, cada organizacion daba un mensaje, cada una era un al-
tavoz distinto. Sin embargo, en la actualidad, todo eso se ha conseguido. El
entendimiento y la cohesidn son enormes e internamente estamos muy coordinados
y ante lo externo, hay un mensaje Unico. Las prioridades y los problemas los arre-
glamos en casa.

¢ Como cree que ha contribuido el CERMI a mejorar esta sociedad, por un
lado, y a mejorar los derechos de las personas con discapacidad, por otro?

Ha contribuido en varias lineas de actuacion. Una, es la denominacion, me refiero
a utilizar los términos adecuados porque no somos, como se decia antiguamente,
impedidos. En los afios 40 se utilizaban palabras como ‘subnormal’y en los afios 80
se hablaba de ‘minusvalidos’. En este aspecto, creo que se ha conseguido mucho
porque, a lo largo de estos 25 afios, el CERMI ha logrado que se hable de personas
con discapacidad, de personas mayores, de personas jévenes, ante todo personas
y luego con discapacidad. Hemos conseguido que esa terminologia se acepte y que
haya cuajado en la sociedad. A partir de ese punto, hemos logrado también que se
cambie en el trato hacia las personas con discapacidad.

El CERMI ha conseguido ante las administraciones que las personas con disca-
pacidad tengan su relevancia, sus beneficios y apoyos fiscales, de empleo o educa-
tivos para que la palabra inclusién se haga efectiva, porque la inclusién es que
seamos iguales y con plena ciudadania. Las personas con discapacidad necesitamos
mas ayudas y mas apoyos pero que no se nos trate como si fuésemos un punto
aparte. Somos iguales en ciudadania, con mayores necesidades, pero nada mas.
Por eso, 25 anos después, el CERMI ha conseguido mayor presencia, sosiego, trato
y denominacion.

Si pudiera decirme los dos mayores logros del CERMI, ¢ con cuales se que-
daria?

El primero, como comenté anteriormente, es haber conseguido unir y cohesionar
a toda la discapacidad. El segundo es haber conseguido poner en la agenda politica
los problemas de la discapacidad y haber concienciado a las administraciones y a
los agentes sociales de nuestras necesidades vitales y de que las personas con dis-
capacidad somos ciudadanos de pleno derecho que ayudamos, que trabajamos y
que aportamos.
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El CERMI ha cambiado el sentir de esta sociedad hacia la discapacidad y
hacia los mas vulnerables. ¢ Qué cree que ha aportado al Tercer Sector?

Mucho. Una vez que conseguimos ser una pifia, tener esa cohesion y un mensaje
hacia fuera quisimos dar un paso mas, que era fortalecer el entorno social, hemos
conseguido contagiar ese espiritu a las entidades sociales que actualmente estan
estructuradas en una plataforma que se llama Tercer Sector y donde el CERMI esta
muy presente. La discapacidad esta en lo social, y queriamos fortalecer, desde el
CERMI, un &mbito social mayor que es el Tercer Sector, en donde ya no solo esta la
discapacidad, estan los vulnerables, esté el voluntariado, la Cruz Roja, Céritas, las
entidades sociales, y lo hemos conseguido porque hemos convencido a esas enti-
dades de estructurarse en torno al Tercer Sector.

Usted ha comentado que fue comisionado de CERMIS Autonémicos y que
tuvo la misién, no solo de coordinar a todos los CERMIS, sino también de crear
los que faltaban. ¢ Cémo fue ese proceso?

Fue mas dificil de lo que parecia. Si ya cost6 y fue muy complicado ponerse de
acuerdo para la creacion del CERMI Estatal, la de los autondmicos fue mas compli-
cada todavia, porque cada entidad estatal no tenia una clara referencia en cada au-
tonomia sino que, a lo mejor, en las autonomias tenian 3 entidades. Y como ocurre
ahora, cada autonomia tenia sus diferencias y teniamos que ir acoplandonos, adap-
tandonos a esa situacion. En Catalufia, con su idiosincrasia catalana, en muchos
casos independentista, no era lo mismo que en Ceuta y Melilla que tenian otras cir-
cunstancias diferentes a la peninsula o las del Pais Vasco, con su problematica. Ba-
leares fue la Ultima y la verdad es que costé practicamente un rinén.

Fue muy complejo porque la discapacidad estaba muy atomizada y, por mucho
que los de arriba, los estatales, ayudaban en los ambitos autonémicos, cada uno
tenia sus intereses. Costd muchisimo que en las autonomias entendieran ese men-
saje de unién de la plataforma del CERMI Estatal, esa filosofia de ir juntos. En resu-
men, era como montar un puzle en donde no encajaban las piezas y tuvimos que
limarlas incluso, en algin momento, cambiarlas porque de otra manera no entraban.
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Si pudiera resumir en pocas palabras todo lo que es el CERMI, ¢ cuales cree
que son las palabras mas adecuadas?

La bondad de las capacidades por encima de una limitacion. La bondad de las
capacidades, quiere decir que las personas con discapacidad podemos tener una
discapacidad, como por ejemplo no ver, pero si que podemos oir, si que podemos
sentir. No miremos la limitacién, miremos todo lo demas, que es muchisimo. De ahi
la bondad de las capacidades por encima de una limitacion.

Por Refugio Martinez
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25 anos de cambios

Iniciamos un periodo de celebracion del 25 aniversario de la creacién del CERMI
y la evolucion ha sido tan relevante que asi lo refleja su propio nombre: primero como
Comité Espanol de Representantes de Minusvalidos y luego sustituido por Comité
Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad. Las palabras si importan
y el reconocimiento del papel de las personas ha sido trascendental en su evolucion
durante estos cinco lustros. La propia Convencion de la ONU sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad de 2006 fue clave para ese cambio de concepto, asi
como la participacion del CERMI en su papel como entidad independiente de segui-
miento de esta Convencién representando a la sociedad civil.

Los antecedentes del CERMI estan vinculados a finales de los anos 70 y sobre
todo principios de los 80 con el Real Patronato sobre Discapacidad. A partir de 1982,
se creo su primer Comité Ejecutivo oficioso y representé ante el Gobierno a las per-
sonas con discapacidad sin registrarse todavia como entidad.

El CERMI se constituy6 oficialmente en 1997 con seis entidades fundadoras: la
Confederacion Espafola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (Co-
cemfe); la Confederacion Espafiola de Organizaciones a favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual o del Desarrollo y sus Familias (Feaps, actualmente Plena
inclusion Espafa); la Confederacion Estatal de Personas Sordas (CNSE); la Confe-
deracion Espafiola de Familias de Personas Sordas (Fiapas); la Confederacion Es-
pafola de Organizaciones de Atencion a las Personas con Paralisis Cerebral y Afines
(Aspace) y la Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE).

Ademas de aglutinar a mas de 8.000 asociaciones de la discapacidad, el CERMI

ha generado las organizaciones territoriales conocidas como los CERMIS Auton6-
micos.
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El CERMI tiene muchas virtudes como plataforma unitaria tanto en la accion po-
litica como en la influencia en la toma de decisiones. Su neutralidad e independencia
en relacion con los poderes publicos y su capacidad para aportar soluciones en las
negociaciones convierten a esta organizacion en un ejemplo del sector social y de
la sociedad en general.

La labor del CERMI a lo largo de estos afios ha sido determinante y prueba de
ello es la reciente reforma de la legislacion civil y procesal para el apoyo a las per-
sonas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica; la propuesta de re-
forma del articulo 49 de la Constitucion; el voto de todas las personas con
discapacidad; los planes de empleo para personas con discapacidad; la eliminacion
de la esterilizacion forzosa o no consentida de las mujeres y nifias con discapacidad;
la creacién en el Congreso de los Diputados y en el Senado de una Comisién de la
discapacidad con capacidad legislativa; la aprobacién de la Liondau; la Ley de Pro-
mocién de la Autonomia Personal y la Atencién a las Personas en Situacién de De-
pendencia; el reconocimiento de la Lengua de signos en Espana; la realizacion de
encuestas por parte del Instituto Nacional de Estadistica; la educacion inclusiva, etc.

El éxito del CERMI reside en los avances y mejoras que consigue para el grupo
social al que representa. Sus objetivos son mejorar las condiciones de vida de las
personas con discapacidad, reforzar el reconocimiento y la proteccion de sus dere-
chos, promover la igualdad de oportunidades y elevar su grado de inclusién y nor-
malizacion sociales. Su trabajo en estos 25 afios de actividad ha alcanzado
importantes progresos para el sector y para la sociedad en general.

El CERMI ha conseguido reunir en una plataforma representativa conjunta al sector
de la discapacidad en Espafia, avanzando en su cohesion y unidad interna. Este
avance ha traido como consecuencia su consolidacién como la entidad de referencia
de la discapacidad dentro y fuera de nuestras fronteras y el reconocimiento por parte
de todos los poderes publicos y de la sociedad civil de su papel como interlocutor de
los hombres y mujeres con discapacidad y de sus familias. El CERMI ha sido el mejor
espejo de una realidad social y un ejemplo de cémo se puede transformar la sociedad.

Precisamente, la sociedad de 1997 era muy diferente a la actual, por eso resulta
curioso conocer qué pasoé en el afno de la fundacién del CERMI. A continuacion, re-
pasamos algunas de las noticias mas relevantes de ese afio y que compartieron pro-
tagonismo con el nacimiento de esta entidad:
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-Miguel Induréin (2 de enero)
Anuncia su retirada del ciclismo profesional.
-La oveja Dolly (23 de febrero)

Cientificos escoceses logran desarrollar una oveja clonica a partir de otra adulta
de su especie.

-Descarrilamiento de un tren (31 de marzo)

Veintidés muertos y 85 heridos al descarrilar un tren por exceso de velocidad,
cerca de Pamplona.

-Separaciones en Izquierda Unida (16 de abiril)

La Presidencia Federal de Izquierda Unida decide apartar de la direccion al Par-
tido Democrético de la Nueva Izquierda y pide a los diputados adscritos a esta
formacion politica que renuncien a su acta.

-Felipe Gonzalez abandona su candidatura (20 junio)

Anuncia en el 34.° Congreso del PSOE que no sera candidato para ocupar la Se-
cretaria General del partido. Dos dias después, se clausura el Congreso con la
votacion de la nueva Ejecutiva, encabezada por Joaquin Almunia, quien recibid
el voto en blanco del 25 % de los delegados.

-Liberacién de Ortega Lara (1 de julio)

La Guardia Civil rescata a Ortega Lara del zulo en que se hallaba preso, tras 532
dias de cautiverio en manos de ETA, horas después de que la banda armada pu-
siera en libertad a su otro secuestrado, Cosme Delclaux.

-Ampliacién de la OTAN (8 de julio)

En la sesion inaugural de la Cumbre en Madrid, Bill Clinton impone su criterio de
ampliar la OTAN soélo a tres paises del Este. Al dia siguiente se anuncia que Po-

lonia, Hungria y Republica Checa se incorporaran en abril de 1999 a la OTAN
como miembros de pleno derecho.
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-ETA asesina a Miguel Angel Blanco (12 de julio)

La banda armada cumple su amenaza y asesina al concejal, que aparece en La-
sarte maniatado y con dos disparos en la cabeza.

-Gianni Versace, asesinado (15 de julio)

Primera figura de la moda internacional desde los afios 70, con una facturacion
que superaba los 100.000 millones, muere tiroteado por Andrew Cunanan a la
puerta de su mansién en Miami.

-Diana de Gales (31 de agosto)

Su vehiculo se estrella en un tanel de Paris el 31 de agosto. Muere junto a su ul-
timo amor, el magnate Dodi al Fayed.

-Fallece Teresa de Calcuta (5 de septiembre)

Aquejada de crecientes problemas de salud desde hacia varios afos, Inés
Goinxha Bejaxhiu abandona este mundo a los 87 afnos.

-Narcotrafico (29 de septiembre)

La Guardia Civil requisa un alijo de 5.000 kilos de cocaina en una playa de Astu-
rias.

-Muere Zaire y nace la Republica Democratica del Congo (18 de octubre). Kins-
hasa se rinde a los hombres de Kabila que se autoproclama jefe de Estado y pro-
mete la paz.

-Inauguracion del Guggenheim (18 de noviembre)

La ceremonia de apertura del Gltimo gran museo del siglo congrega a personali-
dades de la cultura, la politica y las finanzas.

-Fuerte temporal de lluvia (6 de diciembre)

21 muertos en la hecatombe de viento, agua y lodo que azoté Badajoz.
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-La UE aprueba su ampliacion al este (13 de diciembre)

Los Quince apuestan por una primera incorporacion de Chipre, Polonia, Hungria,
Republica Checa, Estonia y Eslovenia a la UE, pero dejan en el aire como se fi-
nanciara.

-Masacre en Chiapas (23 de diciembre)

Grupos paramilitares asesinan a 46 simpatizantes zapatistas en una aldea de
Chiapas.

Muchas noticias relevantes. La creacion del CERMI también lo es.

José Manuel Gonzélez Huesa
Director de cermi.es semanal y director general de Servimedia
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Blanca Abella

Este nuevo titulo de la coleccién cermi.es compila 25 testimonios directos, en primera
persona, presentados en modo de entrevista, a cargo de la periodista Blanca Abella,
publicadas durante los afos 2021 y 2022 en el digital cermi.es semanal, el 6rgano de
expresion del CERMI, que trazan el dibujo de las etapas inaugurales de esta plataforma
civica, mas lejanas en el tiempo y que se ponen por escrito para que la memoria histérica
de este movimiento social, siempre flaca, tenga registros bastantes para armar una narra-
cion, que al tiempo revela y descubre, y atrapa la atencion.

Dice verdad porque dice vivencia y también manifiesta convivencia. Un relato que es
sobre todo un alegato persuasivo en favor de la inclusion, los derechos y el bienestar de
las personas con discapacidad en Espana en las tltimas décadas.

25 activistas, tantos como anos transcurridos desde la fundaciéon del CERMI, que estuvie-
ron en el inicio de la entidad, con roles de protagonismo productivo, y que contribuyeron
a alentar y configurar lo que ha terminado siendo esta expresion organizada del sector
social de la discapacidad.
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